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1 INTRODUCTION ET CONTEXTE

La transplantation rénale est aujourdhui le traitement de référence des patients
atteints d'insuffisance rénale chronique terminale. De nombreuses études indiquent
gue leur pronostic vital et fonctionnel est transformé par la réalisation d'une greffe
rénale (1-4). De méme, la qualité de vie de ces patients est considérablement
améliorée par la greffe, par comparaison a la dialyse (5;6). Pour des motifs généraux
que sont la pénurie d’'organes et 'expérience acquise aux Etats-Unis, en Europe ou
en Asie, le recours au don de rein a partir d'un donneur vivant constitue une activité
complémentaire au prélevement sur personne décédée, dans un contexte socio-
culturel et politique favorable. En effet, la greffe de rein réalisée a partir d’'un donneur
vivant donne de bien meilleurs résultats chez le receveur par comparaison au
donneur décédé, que ce soit a court ou a long terme (7). En France, comme dans les
autres pays, les taux de survie des greffons issus de donneurs vivants sont meilleurs
comparés a ceux issus de donneurs cadaveériques (respectivement 90% et 79% a 5
ans) (8;9). Les raisons sont multiples mais un des éléments essentiels repose sur
une meilleure qualité du greffon par sélection drastique du donneur « idéal » qui, par
ailleurs, ne présente pas les risques inhérents au donneur décédé (comorbidités
cardio-vasculaires, ischémie-reperfusion du passage en mort céphalique), par
réduction de la durée d’ischémie froide car [lintervention chirurgicale est
programmée, ce qui autorise sa réalisation dans de meilleures conditions de
préparation. Le receveur est enfin greffé dans de meilleures conditions cliniques du
fait de la réduction du temps passé en dialyse, voire de son absence en cas de
greffe préemptive. En France, en 2012, les greffes avec donneur vivant étaient
préemptives dans 37% des cas alors qu’elles ne I'étaient que dans 12% des cas de
donneurs en état de mort encéphalique(9).

Le don de rein est médicalement considéré comme une pratiqgue dont la morbidité et
la mortalité pour le donneur sont minimes et donc acceptables, a condition d'avoir
éliminé les contre-indications au don par un bilan médical approprié. La mortalité
péri-opératoire associée au don est de 0, 03% et est plus élevée chez les hommes
gue chez les femmes (10). La morbidité post-opératoire précoce est de 18% (11),
avec un faible taux de complications séveres, respiratoires essentiellement, qui

n'‘engagent cependant pas le pronostic vital et des douleurs post-don pouvant
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concerner jusqu'a 65% des donneurs (9). Les complications liées a la chirurgie ont
été moins souvent étudiées, et 12% d'événements graves a type de douleurs
cicatricielles persistantes, d'éventration ou d'occlusion sur bride, sont signalés par
une étude portant sur 250 donneurs (Gabolde M données non publiées) Les
données du registre de ’'Agence de la biomédecine confirment ces données sur une
cohorte de 500 patients (a 3 mois, 18% de complications de grade Il et 3% de grade
lll selon la classification de Clavien). Des études prolongées semblent attester le fait

gue la néphrectomie n'a pas de conséquence défavorable sur le long terme (11;12).

Le prélevement sur donneur vivant pose question au plan éthique pour les
transplanteurs et reste I'objet de polémique (13). La controverse a eu lieu avant que
le prélevement sur donneur décédé ne soit possible et elle est restée spécifiquement
francaise. « En France, le prélevement de rein sur des donneurs vivants est qualifié
par les transplanteurs, et notamment par le professeur Dausset qui a présidé France-
Transplant de 1969 a 1989, de mutilation » (13-15). La premiére loi de bioéthique
n°94-654 (16) a été promulguée en juillet 1994 et affirme les principes inscrits dans
les articles 16-1 et 3 du code civil relatifs au respect du corps humain, en particulier
sa non patrimonialité et son indisponibilité. Elle prévoit les peines et sanctions qui
punissent tout trafic d’organe, toute transaction financiére pour I'obtention d’un
organe, ainsi que tout prélévement ayant lieu en I'absence de consentement du
donneur. La loi n° 94-654 (16) du code de la santé publique fixe le cadre
reglementaire des pratiques de la greffe. Cette loi abroge la loi n° 76-1181 du 22
décembre 1976 relative aux prélevements d'organes, dite loi Caillavet, dont elle se
distingue par une attitude moins permissive vis-a-vis des prélevements d'organe sur
donneur vivant. L’organisation pratique du prélévement et de greffe d’organes a été
confiée a une administration publique de I'état, I'Etablissement francgais des Greffes
(EfG). Ce changement avait été demandé dés 1992 par le ministre de la Santé a la
suite de dysfonctionnements repérés dans la gestion de l'association France-
Transplant, jusque-la en charge de l'organisation et de la gestion des listes
d’attentes. L'EfG est créé par la loi 94-43 du 18 janvier 1994 (17), « dans une
perspective de rationalisation, de transparence et de sécurité»(15). En 2004, la
seconde loi de bioéthique révise le cadre réglementaire du prélévement et de la
greffe d'organes. La nouvelle législation élargit le cercle des donneurs vivants

potentiels et crée les comités d'experts communément nommeés comités donneurs
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vivants (DV). Leur role est de délivrer I'information et de s’assurer de la balance
bénéfice-risque d'un tel don. lls sont composés de cing membres désignés pour trois
ans par arrété du Ministre de la santé. lls associent trois médecins, une personne
gualifiée dans le domaine des sciences humaines et sociales et un psychologue. Les
comités apreés 3 ans de fonctionnement ainsi que la communauté médicale impliquée
dans cette activité sont dans I'attente d’'une enquéte de suivi appréciant d’'une part le
vécu des donneurs a chaque étape du don, le vécu par rapport aux équipes de
greffe, aux comités DV, a I'acte chirurgical lui-méme, au passage devant le tribunal
de grande instance mais évoquant également les problemes financiers vécus par les
donneurs, I'éventualité de séquelles physiques ou psychiques et les relations avec le
receveur. Cette étude de suivi, intitulée étude de la qualité de vie des donneurs
vivants de rein (QV DVR) a obtenu les autorisations requises pour démarrer les
inclusions de donneurs incidents en octobre 2009 et s’est déroulé sur trois ans (deux

ans d’inclusion et un an de suivi).

Dans l'intervalle, les nouvelles dispositions introduites lors de la seconde révision de
la loi de bioéthique du 07 juillet 2011 (18) ont porté essentiellement sur le donneur
vivant : élargissement du cercle des donneurs a toute relation affective, étroite et
stable depuis au moins 2 ans et I'extension au don croisé en cas d’incompatibilité
entre un receveur et son donneur. Cette révision affirme aussi 'impérative nécessité
de respecter la neutralité financiére pour le donneur, sa prise en charge en cas de
complications liées au don ainsi que le principe de non-discrimination en cas

d’assurance ou d’emprunt.

Les indicateurs de qualité de vie permettent de prendre en compte le jugement que
le patient porte sur son propre état de santé, et non pas uniquement la perception
gu’en a le praticien. En effet, la mesure de la qualité de vie contribue a diminuer
'asymétrie d’information entre les patients et le corps médical, ce qui répond en
partie aux préoccupations du législateur qui impose au médecin d’avoir une attitude
transparente vis a vis de son patient (information, consentement éclairé), et qui
demande en contre partie au patient une responsabilisation par rapport a la prise en
charge de son état de santé. La mesure de la qualité de vie est un enjeu majeur
dans la décision médicale et économique. La fagon dont le patient pergoit son état de
santé est ainsi utile aussi bien a la communauté médicale qu’aux autorités sanitaires

(19). Chez les donneurs de rein, la qualité de vie apparait généralement préservée
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apres le don, voire parfois améliorée (20-23). Par exemple, les symptémes de
dépression ou d’anxiété diminuent (24), I'estime de soi pour le donneur est majorée
aprés le don (25;26). Le soutien familial apparait comme un élément fondamental
dans ['évolution de la qualité de vie du donneur. Et lorsque les relations
intrafamiliales sont modifiées par le don de rein, ce sont le plus souvent de maniere
positive avec un resserrement des liens (25;27). Dans une revue des études réalisée
avec le Medical Outcome Survey Short Form 36-items (MOS SF-36) ainsi qu’'une
étude publiée récemment, la qualité de vie des donneurs est aussi bonne que la
gualité de vie de la population générale, voire supérieure a celle des sujets en bonne
santé (22;28). Cependant, d’autres études mettent en évidence une dégradation de
la qualité de vie des donneurs aprés le don. Cela peut étre secondaire a une
évolution péjorative de la greffe, avec une majoration des symptébmes dépressifs
apres le don (24), ou avec alors une diminution des scores de qualité de vie (29-31) ;
une mauvaise adhésion au traitement post-greffe de la part du receveur (27) ; des
complications post opératoires (21) pour le donneur ; la survenue de conflits au sein
de la famille (32-34), avec un tiers de divorce dans le couple du donneur qui serait lié
au don (35); des difficultés dues aux conséquences financieres du don pour le
donneur lorsque l'arrét de travail se prolonge; des décompensations psychiatriques
en période péri opératoire (30;36); un sentiment de tristesse, de perte de reperes
(37); un sentiment d’étre abandonné par son receveur (35). Enfin, les femmes
seraient plus a risque de connaitre une évolution péjorative de leur qualité de vie
apres le don (21).

Les données de qualité de vie issues de mesures réalisées aupres de donneurs
vivants étaient cependant assez limitées (22) et nous ne disposions pas de données
francaises nationales.

En outre, I'évaluation de la dérogation d’extension du don du vivant a un plus large
entourage familial réalisée par 'Agence de la biomédecine en 2004 devait répondre
a des questions autour du vécu du donneur, qui n’étaient pas prévues dans le
registre des donneurs vivants géré par 'Agence de la biomédecine et que posent
citoyens, décideurs et professionnels de la santé. Il paraissait donc indispensable de
disposer de ce type de données pour lesquelles la France ne dispose d’aucune

information contrairement a d’autres pays.
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Ainsi, le groupe de travail « donneur vivant » de ’Agence de la biomédecine et le
comité de pilotage de I'étude QV DVR ont proposé qu’une étude portant sur la

qualité de vie des donneurs vivants de rein soit réalisée.
Cette étude comporte deux volets :

- un volet transversal et rétrospectif ayant déja fait I'objet d’'un rapport en 2010
(38). L’objectif principal du volet transversal était de décrire la QV des DV de
rein a distance du don (1a 5 ans apreés). L’objectif secondaire était de
contribuer a la connaissance des principaux facteurs associés a la QV chez
les DV de rein, au-dela de la premiére année de don.

Les personnes concernées résidaient en France au moment du don et ont été
prélevées entre le 30 juin 2005 et le 1er mars 2009. Le point de vue et la déclaration
du donneur sur son parcours de don par auto-questionnaires envoyés a son domicile
en 2010, offrent un recul entre 1 an et 5 ans post-don. Les données recueillies sont
les données médicales du registre CRISTAL.

Cing cent une personnes (74%) ont répondu et constituaient un échantillon national
représentatif des DV de cette période. Les DV (hommes 39%, age médian 53 ans)
étaient principalement des parents (36%), des membres de la méme fratrie (33%) et
des conjoints (26%). La décision de donner avait été prise sans hésitation pour 94%
et de fagon précoce dans I'évolution de la maladie rénale du proche pour 64%. Les
DV étaient, a 3 ans post-don en moyenne, en excellente santé physique globale
(score résumé physique moyen du SF-36 53,4/100 + 6,6) et d’autant plus qu'ils
étaient 4gés comparativement a la population générale de méme age et de méme
sexe. Ce phénomene traduit la sélection drastique des DV potentiels sur leur état de
santé physique. Le facteur principal influencant le niveau de santé physique a
distance du don était la technique chirurgicale utilisée : les 261 sujets ayant bénéficié
de la coelioscopie avaient moins souvent présenté des douleurs dans les suites
opératoires [OR 0,5 ; 0,3-0,8] et avaient plus souvent récupéré a distance de facgon
compléete sans aucune douleur résiduelle [OR 1,7 ; 1,2-2,5]. La dimension mentale
de la QV (score résumé mental moyen du SF-36 48,0/100 + 9,8) était identique a
celle de la population générale de méme age et de méme sexe bien qu’un peu
inférieure. Elle était influencée par des caractéristiques liees a la fagcon dont a été

vécu le don : la compréhension du geste par I'entourage (score de compréhension
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moyen 74,2/100 + 15,8), la perception d’un sentiment de redevabilité du receveur
(46,5%) et le fait d’avoir vécu une compétition pour étre retenu comme donneur. En
dépit des complications chirurgicales, des insatisfactions de leur suivi médical, des
répercussions financieres (12%) ou sur leur vie professionnelle (13%), des relations
parfois complexes avec le receveur ou I'entourage (10% de changement de relation
de facon négative), 94,5% des DV auraient conseillé le don et 98% auraient été préts

a le refaire.

Ce premier volet a permis d’émettre des recommandations a confirmer par le volet
longitudinal, notamment I'avantage pour le DV que représente la coelioscopie en
terme de douleurs moins fréquentes et de meilleure récupération physique et
mentale, l'information sur les conséquences potentielles du don a améliorer, les
phénoménes de compétition entre donneurs potentiels a mieux appréhender,
'importance d’associer I'entourage a la prise de décision et enfin une meilleure prise

en compte du geste par les tutelles et la société.

- unvolet longitudinal et prospectif
Les analyses longitudinales a un an du don, issues des données de ce volet sont
présentées dans ce rapport. Les résultats a linclusion ont été présentés dans le

rapport TO(39) et a 3 mois dans le rapport T1(40)

L’objectif principal de ce volet longitudinal est d’estimer le niveau de qualité de vie
des donneurs vivants de rein en France, son évolution et ses déterminants au cours

de la premiere année post-don.

La finalité est de construire des indicateurs synthétiques permettant un suivi de la

gualité de vie des donneurs et faire des recommandations.
Plusieurs hypotheses sont testées :

- Le parcours de soins du donneur avant le don affecte sa qualité de vie,

- la qualité de vie du donneur fluctue au cours du temps avec une dégradation
physique initiale suivie d’'une amélioration secondaire et des variations sur le
plan mental qui dépendent du succes ou non de la greffe

- le devenir du receveur affecte la qualité de vie du donneur,

- le don a un impact sur la vie sociale et les loisirs du donneur,

- le don a un impact économique pour le donneur.
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Les objectifs secondaires sont :

- Contribuer & la connaissance des principaux facteurs associés a la qualité de
vie chez les donneurs vivants de rein

- Décrire la qualité de vie des donneurs de rein non résidents en France avant
le prélévement (temps TO)

- Estimer l'impact de la qualité de vie du receveur sur la qualité de vie du

donneur a un an de la transplantation
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2 METHODES

21 Design de | 6®tude

Il s’agit d’'une enquéte longitudinale prospective. Le prélévement réalisé chez le
donneur vivant inclut un suivi médical a 3 mois et a 12 mois dans le cadre du registre
géré par '’Agence de la biomédecine. Le recueil aupres du donneur comporte donc 3

temps de mesure :

- avantle prélevement : TO (donneur),
- a3 mois du prélévement : T1 (donneur),

- al2mois : T2 (donneur et receveur)

22 Popul ation et crit res doéinclusion
La population source est composée de 'ensemble des donneurs vivants de rein dont
la greffe est réalisée en France. |l s’agit d'une étude exhaustive sur les critéres

d’inclusion.
Les critéres d’inclusion pour I'objectif principal sont :

- Donneur vivant de rein' prélevé et résidant en France (Métropole et DOM-
TOM) pour greffe exclusive de rein

- Donneur suivi dans un centre de greffe en France

- Capacité a lire le francais (auto-questionnaire)

Les critéres d’inclusion pour les objectifs secondaires sont :

- Donneur vivant de rein prélevé en France (Métropole et DOM-TOM) mais non
résidant en France
- Receveur de donneur inclus dans I'étude et sachant lire le frangais (auto-

guestionnaire), Receveur de 18 ans et plus.

! Les donneurs vivants sont, selon la loi, des personnes majeures (18 ans et plus)
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2.3 Données collectées
Les données collectées comportent la santé percue du donneur, le parcours du don

et le suivi médical, ainsi que la santé percue et le suivi médical du receveur a un an.

Le cahier de recueil de données est destiné au donneur a chacun des trois temps de

mesure. Un cahier est destiné a son receveur a un an post-greffe.

U Les cahiers du donneur explorent :

T

=A =4 =4 =24 =3

=

La qualité de vie (TO, T1, T2)

La dépression et 'anxiété (TO, T1, T2)

L’estime de soi (TO, T1, T2)

La prise de décision (TO)

Les représentations de la santé, la maladie et du don (TO)

Le profil de motivation et les éventuelles pressions en faveur ou défaveur
du don (TO)

L’information regue sur le don d’organe (TO, T1, T2)

Le parcours du don / satisfaction qui explorent 7 domaines :

0 Les entretiens médicaux (TO) et le parcours administratif avant

autorisation (T1)

o Chirurgie et vécu du préléevement (T1)

o

Les soins regus et I'équipe de prise en charge durant I'’hospitalisation
(T1)

Le vécu de I'opération par I'entourage (T1)

La sortie d’hospitalisation (T1)

Le retour a la vie quotidienne (T1)

O O O O

Le suivi par le néphrologue, par le médecin généraliste et les autres

professionnels de santé (T2).
Les relations avec I'entourage (T1, T2)
Les relations avec le receveur (T1, T2)

Le parcours de soins du receveur vu par le donneur et le vécu de la

maladie rénale (T1)
L’impact économique du don (T1, T2)

Appréciation globale (T1, T2)
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1 Les caractéristiqgues sociodémographiques (T0).

U Le cahier du receveur un an apres la greffe explore :
 La qualité de vie du receveur mesurée avec le SF36 et I'EuroQol
i Les relations avec le donneur
N L'état de santé aprés la greffe

N Les caractéristiques sociodémographiques.

Ces themes sont explorés par des questionnaires standardisés issus de la littérature
internationale et des questionnaires ad hoc spécifiquement créés pour I'enquéte sont

utilisés.

Questions ad hoc

L’élaboration des questions non standardisées a fait I'objet d’un travail particulier.

En effet, en vue d’identifier les facteurs associés a la qualité de vie des donneurs et
de formaliser des indicateurs de suivi de la qualité de vie, I'exploration du parcours

de vie et de soins du donneur était nécessaire.

U Identification des principaux themes par une revue de la littérature
Plusieurs themes ont été identifiés par le comité de pilotage suite a une revue de la
littérature réalisée en novembre et décembre 2008 par le service d’Epidémiologie et
Evaluation Cliniques de Nancy :

- Information sur le don d’organe et choix éclairé

- Profil de motivation et pression en faveur du don

- Parcours du don : avant autorisation, acte chirurgical et vécu du prélevement,

phase post-opératoire, retour a la vie antérieure

- Parcours de soin du receveur vu par le donneur et vécu de la maladie rénale

- Impact économique du don

- Relations entre donneur et receveur

- Relations avec I'entourage du donneur et du receveur.

U Sous themes et items identifiés en focus groups

Deux types de focus groups ont été organisés :
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Un premier auprés de donneurs, receveurs et proches le 10 janvier 2009

Le focus group a été réalisé auprés d’anciens donneurs, de leur receveur ou
proche sollicités par le service de néphrologie du CHU de Nancy (3 donneurs,
1 proche du donneur et du receveur, 1 proche du receveur, 2 receveurs).

Un second auprés d’'un groupe pluridisciplinaire de professionnels le 21

j[anvier 2009. Le focus a été réalisé par le service d’Epidémiologie et
Evaluation Cliniques de Nancy a I'Agence de la biomédecine auprés d’'un
groupe pluridisciplinaire de professionnels: un meédecin de la direction
médicale et scientifique de '’Agence de la biomédecine, un médecin du pdle
stratégie greffe de 'Agence de la biomédecine, deux néphrologues chefs de
service de néphrologie, un chirurgien, un médecin d’'un service de régulation
et d’appui de I'Agence de la biomédecine, un sociologue lui-méme donneur,
un représentant de la fédération des associations d’insuffisants rénaux
(FNAIR) greffé par donneur vivant, une infirmiére coordonnatrice des greffes
par donneur vivant d’'un service de néphrologie, un psychologue de la santé et

un épidémiologiste.

U Formulation des questions
Un second focus group auprés du groupe pluridisciplinaire de professionnels a été
organisé et réalisé le 10 février 2009 par le service d’Epidémiologie et Evaluation
Clinigues de Nancy a I'Agence de la biomédecine. La finalité de ce focus group était
de formuler les questions relatives au parcours de vie et de soins du donneur a partir

des synthéses des focus groups patients et professionnels.

U Test du questionnaire
Les questions du parcours de vie et de soins du donneur ont été réparties en
fonction de leur pertinence sur les différents temps de mesure et certaines ont été
répétées aux trois temps ; elles ont été associées aux questionnaires validés.
Le cahier TO, les questions complémentaires T1 et T2 ont été testés aupreés de deux
groupes de donneurs : un suivi au CHU de Nancy et un autre suivi au CHRU de
Lille ; ils ont été sollicitées par les responsables de transplantation de ces deux

centres.
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Sept donneurs entre 3 mois et 18 mois post-don, ont testé le questionnaire a Lille le
16 mars 2009 et quatre entre 10 mois et 16 mois post-don I'ont fait a Nancy le 21
mars 20009.

Le test s’est déroulé en deux temps : tout d’abord, les personnes présentes du
service d’Epidémiologie et Evaluation Cliniques donnaient a chaque donneur le
cahier & compléter individuellement. Puis, le cahier était discuté : 'ensemble des
donneurs précisaient les questions qui leur posaient problemes, émettaient des
propositions... La pertinence, I'acceptabilité et la compréhension des questions
(libellés et modalités de réponses) ont été discutées ainsi que la pertinence du ou
des temps de mesure choisis pour la question.

Les professionnels ayant participé aux focus groups ont recu une premiere version
des cahiers avant le test réalisé auprés des patients. Les propositions de
modifications des professionnels des patients, ainsi que I'ensemble des difficultés
identifiées ont fait I'objet d’'une synthése par I'équipe projet conduisant a la version
finale des cahiers TO, T1 et T2.

Questionnaires standardisés
Ces questionnaires ont pour caractéristiques d’avoir été développés, traduits et
adaptés en langue francaise et publiés dans la littérature internationalement :

o Qualité de vie du donneur : Le SF36 : questionnaire générique de mesure de
la qualité de vie liée a la santé (41-43;43;44), 'TEUROQOL (45)

o Satisfaction par rapport a I'hospitalisation : Dimensions infirmiéres, médecins,
autre personnel, communication, intervention hors chambre, information de la
famille, du questionnaire PJHQ qui mesure la satisfaction liée a
I'hospitalisation (46-48)

0 Aspect psycho-social (anxiété-dépression) : HAD (Hospitalisation Anxiety and
Depression Scale) de Zigmond et Snaith (49): Echelle de mesure composée
de 14 items (7 items mesurant I'anxiété et 7 la dépression)

o Estime de soi : échelle de Rosenberg (50)

o Profil de motivation : TRSQ (51) adapté au don de rein

o Image du corps et de la cicatrice : Body Image Scale (52;53)
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Les questionnaires standardisés utilisés a T2 sont détaillés ci-dessous :

T HAD
L’Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) de Zigmond et Snaith (49) est une

échelle de mesure composée de 14 items, 7 items mesurant l'anxiété et 7 la

dépression, sur des échelles de 0 a 12.

Cette échelle, traduite et validée en francais, permet de calculer trois scores :
- Score Anxiété (7 items) : mesure le niveau d’anxiété percu
- Score Dépression (7 items) : mesure le niveau de symptomes pergus de I'état
dépressif du sujet
- Score global HAD
Les scores sont standardisés pour varier de 0 & 100 du meilleur au pire. Des valeurs
seuil (50/100) définissent les sujets a forte probabilité d’anxiété ou dépression

pouvant justifier d’'une évaluation clinique.

i Estime de soi
La « Self esteem scale » (SES) de Rosenberg (50) est une échelle unidimensionnelle

de mesure de I'estime de soi validé en version francaise (54). Elle comporte 10 items
avec des reponses type Likert variant de 1 a 4 selon le degré d’accord. L’échelle est

standardisée pour varier de 0 a 100 de la pire a la meilleure estime de soi.

1 SF-36
Le questionnaire générique Medical Outcome Survey Short Form 36-items (MOS SF-

36) (55), est l'instrument de qualité de vie le plus utilisé internationalement. Il est

validé en langue francaise et permet de réaliser des comparaisons entre sujets dans

des conditions difféerentes (41). Constitué de 36 items, il permet d’établir des profils,
faisant appel a des échelles de type Likert. Il explore huit dimensions de santé et
gualité de vie:

- Fonctionnement physique (10 items): mesure les limitations des activités
physiques telles que marcher, monter des escaliers, se pencher en avant,
soulever des objets, ainsi que les efforts importants et intenses.

- Limitations dues a I'état physique (4 items): mesure la géne, due a I'état
physique, dans les activités quotidiennes : mesure les limitations de certaines

activités ou la difficulté a les réaliser.
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- Douleurs physiques (2 items): mesure lintensité des douleurs et la géne
occasionnée.

- Santé mentale (5 items) : mesure I'anxiété, la dépression, le bien-étre.

- Limitations dues a I’état mental (3 items): mesure la géne, due a I'état
psychique, dans les activités quotidiennes : temps passé au travail moins
important, retentissement sur la qualité du travail.

- Vie et relation avec les autres (2 items) : mesure les limitations des activités
sociales, dues aux problemes physiques et psychiques.

- Vitalité (4 items) : mesure la vitalité, I'énergie, la fatigue.

- Santé générale (5 items) : mesure la santé en général, la résistance face a la
maladie.

Une question isolée apprécie I’ « évolution de la santé au cours de I'année

écoulée ».

Il est possible de calculer un score résumé physique et un score résumé mental

a partir des huit dimensions.

1 EQ-5D (Euroqol)
EQ-5D est un instrument standardisé utilisé comme mesure de résultat de santé et

applicable a des états de santé et des traitements (45). Il fournit un profil de santé a
travers 5 items explorant la mobilité, 'autonomie, les activités courantes, la douleur
et 'anxiété/dépression sur une échelle de Likert a 3 positions et une mesure globale
sur une échelle visuelle analogique (VAS), verticale, graduée de 0 a 100. L'EQ-5D a
été a l'origine congcu en complément d'autres instruments mais est souvent utilisé
comme mesure autonome. Nous l'avons utilisé dans cette étude en complément du
SF-36. Il est congu pour mesurer facilement la santé percue dans les enquétes
postales.

Il permet d’obtenir un score d’utilité tel que développé par les économistes a travers
la théorie des jeux (standard gamble). Un poids est attribué a chaque modalité de
réponse grace a des appréciations fournies par un échantillon de population
francaise (56). Le score d'utilité varie de -1 & +1 par convention et a été multiplié par

10 dans notre étude, pour plus de lisibilité.
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2.4 Données CRISTAL

Les données de suivi médical du donneur et du receveur sont transcrites en routine

par les équipes de transplantation, a I'aide d’'un formulaire élaboré par 'Agence de la

biomédecine et saisies dans le registre CRISTAL par les TEC. Le transfert des

données entre I'Agence de la biomédecine et le CIC-EC est réalisé par la

messagerie sécurisée de I’Agence de la biomédecine.

Le tableau M.2.4.11 présente les données CRISTAL recueillies en suivi post-

opératoire ou lors de la visite a trois mois post-don.

Le tableau M.2.4.1 présente les données CRISTAL recueillies aux différentes visites

de suivi post-don.

Tableau M.2.4.1 Données CRISTAL de suivi post-don

Partie de la
fiche Variable Libellé
é NUMDON Numéro du donneur
= 2 NEPHCOTE Nephrectomie coté
c .2 NATT N° NATT
k=) Equipe Equipe de greffe
DATBILAN Date du bilan rénal
< CREAT Créatinine plasmatique (umol/l)
b DFG DFG (MDRD)
] PROT Protéinurie (g/24h)
@ PRARTS Pression artérielle systolique
PRARTD Pression artérielle diastolique
2 AUTCOMPL Autres complications
5y MOTIF Autres complications précisez
g DIAB Diabéte
s CORONA Coronaropathie
g S DYSL Dyslipidémie
%.E ARTER Arthériopathie
n E AVC AVC
_5 S PATHURO Pathologie urologique sur le rein restant
§ i) HYPERT Hypertension artérielle
= TTT Traitement de I'hypertension artérielle
g INSRT Insuffisant rénal terminal
O DIAL Si oui, le donneur est-il en dialyse
E . g S DPROF Perte d'emploi partielle ou totale
‘§ ,g g 5 % 'g DFINAN Difficultés financieres
29 S 3 E g DFAMIL Difficultés familiales
Eno o DPSY Difficultés psychologiques
8 & 2 PREPSY Difficultés psychologiques : commentaires
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Tableau M.2.4.11 Données CRISTAL a 3 mois post-don

Domaines Variable

Libellé

NUMDON Numéro du donneur
é’ NEPHCOTE Nephrectomie coté
i NATT N° NATT
% Equipe Equipe de greffe
% datcdv Date de passage devant le CDV (Comité de Donneur Vivant)
dattgi Date de passage devant le TGl (Tribunal de Grande Instance)
- DINT Date d'intervention
-% HDINT Heure d'intervention
2 TYP Type d'intervention
‘GE) AUT_T Autre type d'intervention
B DHOSP Date de sortie d'hospitalisation
. COLL Collapsus
S, SCOLL Sévérité
é % BRONC Bronchospasme
S g SBRONC Sévérité
E_ = HEM Hémorragie massive
S SHEM Sévérité
AUT Autres complications peropératoires
" REINTER Réintervention
o MOTIF Motif de la réintervention
‘g HEMATO Hématome de la loge rénale
§ SHEMATO Séveérité
3 PATHURO Pathologie urologique sur rein restant
8 SPATHURO Sévérité
15 MOTPATHO Motif de la pathologie
§ DPOSTOP Douleurs post opératoires
S SDPOSTOP Sévérité
S HEMAD Hémorragie
SHEMAD Sévérité
INFURI Infection urinaire basse
SINFURI Sévérité
PYELO Pyélonéphrite aigie
SPYELO Sévérité
. INFPAR Infection de paroi
S SINFPAR Sévérité
ﬁ’_) SEPTI Septicémie
= ORISEP Origine de la septicémie
SSEPTI Sévérité
INFAUT Autres infections
COMINF Précisez les autres infections
SINFAUT Sévérité
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2 PHLEB Phlébite
© 3 SPHLEB Sévérité
'% g EMB Embolie pulmonaire
2 % SEMB Sévérité
g é CTEAUT Autre complication thrombo-embolique
© o AUTTE Si autre complication thrombo-embolique précisez
= SCTEAUT Sévérité
PNEUMOP Pneumothorax
o SPNEUMOP Sévérité
3, ATELE Atélectasie
2 £ SATELE Sévérité
-% é PNEUMO Pneumopathie
%g SPNEUMO Sévérité
g CPPAUT Autre complication pleuro-pulmonaire
O SCPPAUT Sévérité
COMPP Si autre complication pleuro-pulmonaire précisez
INR Insuffisance rénale
2 o DIAL Dialyse
5 e VALCREA Valeur la plus élevée de créatinine (umol/l)
§ % PROT Protéinurie
g% VALPROT Valeur la plus élevée de protéinurie (g/24h)
8 E HYPERA Hypertension artérielle
VALHYPT Valeur la plus élevée de la pression artérielle systolique
VALHYPD Valeur la plus élevée de la pression artérielle diastolique
o AUTCOM Autre complication majeure
@ -% g MOTAUT Si autre complication majeure, précisez
; £33 SAUTCOMP Sévérité
g € REHOSP Réhospitalisation
© MOTREHOS Motif de la réhospitalisation
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2.5 Traitement des données et analyses statistiques

2.5.1 Data management et recodage de variables
La date de naissance, le sexe, le lien donneur-receveur et la date de prélevement

ont fait 'objet d’'un contréle qualité avant le gel de la base des données d’inclusion.
Ce contrble qualité est décrit dans le rapport sur le parcours de I'état pré-don. Les
catégories utilisées dans ce rapport ont été réutilisées, par exemple pour les liens
donneurs vers receveurs :

- Ascendant (direct) : Pére, mere

- Descendant (direct) : Fils, Fille

- Collatéral : Frere, sceur, demi-fréere, demi-soeur

- Conjoint : conjoint ou vivant ensemble depuis plus de deux ans

- Autres liens : Cousin, Grand- parent, Oncle ou tante, lien affectif étroit et stable

depuis au moins 2 ans (extension de la loi de bioéthique en 2004 puis en 2011).

Une analyse des discordances entre la date de prélevement, la date de sortie
d’hospitalisation du donneur, la date de sortie d’hospitalisation du receveur, le fait
d’étre sorti en méme temps déclaré par le donneur dans le questionnaire, la date de
derniére rencontre avec le receveur et les dates d’envoli, de retour et de remplissage
du cahier T1 a été réalisée. Une vérification des erreurs de saisie de la taille, du
poids dans le cahier du donneur et des valeurs erronées de pressions artérielles,
débit de filtration glomérulaire et créatine plasmatique issues de CRISTAL a
également été réalisée. Ce contrble qualité est décrit dans le rapport présentant les

résultats a trois mois post-don.

Les centres de greffe ont été regroupés selon les 7 zones interrégionales de

prélévement et de répartition des greffons (ZIPR).

Les modalités « autres » de chaque question ont été vérifiées et recodées si
nécessaire.

Plusieurs délais ont été calculés :

- Age a la date de la déclaration

- Durée de I'hospitalisation du donneur

- Délai d’arrét du travail avant la greffe (en jours)
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- Délai entre la derniére rencontre avec le receveur et le remplissage de T2 (en
jours)
- Délai de récupération complete

- Délai de reprise du travail.

Certaines variables cliniques ont nécessité un traitement particulier :
L’indice de masse corporelle (IMC) a TO a été calculé (question 2 page 25) apres

vérification des incohérences avec les données de CRISTAL et des erreurs de saisie.

Avec les données CRISTAL, c’est le cas pour les variables suivantes :

U Type d’intervention La technique chirurgicale a di faire I'objet d’'un recodage
et d’'une investigation complémentaire en raison de I'existence de techniques
inconnues, dont il n‘a pas été possible dobtenir complétement le
renseignement aprés contact avec les équipes chirurgicales et en raison de
'absence d’information sur CRISTAL de la présence ou non de résection
costale et du type de ccelioscopie (pure, assistée manuellement ou par robot).
Le compte rendu opératoire de chaque donneur inclus a été demandé au
centre de greffe. Chaque centre a recu la liste des donneurs pour lesquels le
compte rendu opératoire était demandé (donneurs prélevés a partir d’octobre
2009). Plusieurs relances ont été réalisées pour chaque centre. Une double
lecture du compte rendu a été réalisée au CIC-EC et en cas de discordances
sur l'interprétation, il était lu par le médecin investigateur principal de I'étude.
La grille de lecture du compte rendu a permis de classer l'intervention en
lombotomie ou ccelioscopie. (pour explications plus précises voir le rapport
T1)

U Type de complication (classification de CLAVIEN) : les complications post-
opératoires ont été regroupées en 4 catégories selon la classification de
CLAVIEN (57), selon les tableaux M.2.5.1.1 et M.2.5.1.1I

U DFG calculé selon MDRD simplifié (avec les valeurs de création des suivis
CRISTAL)
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Tableau M.2.5.1.1 : Classification des complications chirurgicales selon Clavien

Grade Définition Exemples
Grade | Tout événement post-opératoire indésirable ne lléus, abcés de paroi
nécessitant pas de traitement médical, chirurgical, mis a plat au chevet du
endoscopique ou radiologique. patient
Les seuls traitements autorisés sont les antiémétiques,
antipyrétiques, antalgiques, diurétiques, électrolytes
et la physiothérapie.
Grade Il Complication nécessitant un traitement médical Thrombose veineuse
n’étant pas autorisé dans le grade 1. périphérique, nutrition
parentérale totale,
transfusion
Grade lll Complication nécessitant un traitement chirurgical,
endoscopique ou radiologique.
llla Sans anesthésie générale Ponction guidée
radiologiqguement
b Sous anesthésie générale Reprise chirurgicale
pour saignement ou autre cause
Grade IV Complication engageant le pronostic vital et
nécessitant des soins intensifs
IVa Défaillance d’'un organe Dialyse
IVb Défaillance multi-viscérale
Grade V Déces
Suffixe d Complication en cours au moment de la sortie du

patient nécessitant un suivi ultérieur (d = discharge)

Tableau M.2.5.1.11 : Classes de Clavien attribuées a chaque complication

Types de complications

Complications

Classe de Clavien

Complications per-
opératoires

Collapsus
Bronchospasme
Hémorragie massive

N

Complications post-
opératoires

Réintervention

Hématome de la loge rénale

Pathologie urologique sur rein restant
Douleurs post opératoires

Hémorragie (adm pdts sgs hors autotrans)

Infections

Infection urinaire basse
Pyélonéphrite aiglie
Infection de paroi
Septicémie

Autres infections

Complications thrombo-
emboliques

Phlébite
Embolie pulmonaire
Autre complication thrombo-emboliqgue

Complications pleuro-
pulmonaires

Pneumothorax

Pneumopéritoine

Pneumopathie

Autre complication pleuro-pulmonaire

Complications
métaboliques

Insuffisance rénale
Hypertension artérielle

PNRPANNNONENNMNNOMNNNNRPRRROAN

Diabete
Dyslipidémie
Complications cardio-
vasculaire Arthériopathie 2
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Certaines variables des questionnaires non standardisés ont nécessité un traitement

particulier avant d’étre exploitées. C’est en particulier le cas pour :

- Difficultés institutionnelles : combinaison des questions 5 et 6 page 26, (Avez-
vous eu des difficultés avec votre mutuelle depuis votre don ?, Avez-vous eu des
difficultés pour vous assurer dans le cadre d’emprunts depuis votre don ?), codé
‘oui’ si oui a été coché a I'une des deux questions

- Protection sociale justifiée: combinaison des modalités de réponse a la
guestion 7 page 26 (Considérez-vous que donner un rein justifie : une meilleure
couverture sociale ?, une prise en charge a 100% des frais occasionnés ?,
une meilleure indemnisation des déplacements ?). Score de 0 a 4. Plus le score
est élevé, plus une protection sociale semble nécessaire.

- Compensation : Combinaison des modalités a la question 8 page 26 (Seriez-
vous favorable a une compensation non financiere ?). Score de 0 a 2. Plus le
score est élevé, plus une compensation non financiere est attendue.

- Evolution des relations avec I’entourage : Recodage de la question 17 page
17 (Suite au don, les relations avec votre entourage ont-elles changé ?) en 4
classes : évolution positive, évolution négative, évolution positive et négative, pas
d’évolution.

- Compréhension, dimension familiale : Somme des modalités de la question 26
a et b page 18. Score standardisé de 0 a 100 et calculé si la moitié des modalités
sont cochées.

- Compréhension, dimension professionnelle : Somme des modalités de la
guestion 26 ¢ a f page 18. Score standardisé de 0 a 100 et calculé si la moitié des
modalités sont cochées.

- Dépendance vis a vis du receveur: Somme des questions 30,30 positif, 31,32 a
etb, 33,34, 35,36 aad, 37 aad, 38 et 39 du questionnaire T2 et la question 7
du questionnaire T1. Score de 0 a 19 avec une dépendance maximum a 19.

- Appréciation globale : Combinaison des questions 2 et 3 page 23, annexe page
77 (Conseillerez-vous le don d’organe par donneur vivant a une autre personne ?
Si c’était a refaire, le referiez-vous ?) codé ‘0’ si aucun des deux oui n’est coché,
‘1’ si une réponse a oui et 2 si les 2 réponses sont cochées ‘oui’.

- Qualification du don : Les adjectifs cochés de la question 18 page 17 et les

mots supplémentaires de la question 19 page 17 (Quels sont parmi les adjectifs
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suivants, les deux qui correspondent le mieux a I'idée que vous vous faites du fait
de donner un rein a l'un de vos proches ?) ont été regroupés en 5 classes :
simple, fort, aléatoire, responsable et utile selon le tableau M.2.5.1.1l Un des

adjectifs de la catégorie cochée fait attribuer cette qualification.

Tableau M.2.5.1.1ll : Regroupement des qualificatifs du don

Simple Fort Aléatoire Responsable Utile
Normal Héroique Risqué Devoir Bénéfique
Naturel Courageux Dangereux Reconnaissance | Utile
Désintéressé Exceptionnel Contestable Positif
Banal Beau Constructif
Amour Enthousiasment Vie
Soutien Généreux
Généreux Important
Partage Partage

2.5.2 Calcul des scores standardisés
Les trois scores du HAD ont été calculés si au moins la moitié des items qui

constituent chaque dimension étaient renseignés. Les scores bruts sont compris
entre 0 (absence de dépression/anxiété) et 21 points (niveau élevé de
dépression/anxiété) et ils ont été standardisés de 0 a 100 tels que O corresponde a la
meilleure santé mentale possible (absence de dépression pour le score de
dépression et d’anxiété pour le score d’anxiété) et 100 a un état de santé de santé
tres affecté par dépression et anxiété. Les scores HAD dépression et anxiété ont été
dichotomisés a 50.

Le score d’estime de soi variant de 10 a 40 points a été standardisé de 0 a 100 tels
qgue 0 corresponde a la plus faible estime de soi et 100 a la meilleure estime de soi.
Le score image a 0 avec d’une part les sujets ayant 0 et d’autre part les sujets ayant
un score supérieur a 0.

Le score image a été standardisé tel que 0 corresponde a une image du corps

positive et 100 a une image du corps négative tel que proposé par les auteurs.

Les scores de satisfaction calculés varient de 0 (insatisfaction totale) a 100

(satisfaction complete).

Le score de chaque dimension du SF-36 a été calculé si au moins la moitié des items

qui la constituent étaient renseignés.
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lls ont été standardisés tels que O corresponde a la pire qualité de vie et 100 a la
meilleure qualité de vie. Avec le SF-36, on considére que des variations d’au moins
cing points sont cliniquement significatives (42).

Il est possible de calculer, selon les références américaines, par combinaison linéaire
pondérée des 8 dimensions du SF-36, un score résumeé physique et un score résume
mental, dont la moyenne attendue est de 50 et I'écart type attendu de 10 (43).
L’index EQ5D a été calculé avec des pondérations frangaises (56) et multiplié par 10

pour plus de lisibilité.

2.5.3 Analyse descriptive
Participation, taux de retour, caractéristiques des participants et le don vu par

le donneur.

Les caractéristiques des sujets a qui les questionnaires ont pu étre envoyés et celles
des sujets pour lesquels cela n’a pas été possible ainsi que les caractéristiques des
répondants et non répondants ont été comparées. Des tests du Chi-2 de Pearson ou
tests exacts de Fischer ont été utilisés pour les variables qualitatives et des tests de
comparaison de moyennes pour les variables quantitatives.

Les caractéristiques des sujets répondants ont été décrites en termes de moyenne,
écart-type, médiane, 1% quartile, 3°™ quartile, minimum et maximum pour les
variables quantitatives et de pourcentage pour les variables qualitatives.

L’age, le sexe et la catégorie socio-professionnelle des donneurs ont été comparées
a ceux de la population générale a partir des données de I'enquéte décennale Insee
santé et soins meédicaux 2002-03.

Les délais de récupération compléte et de reprise du travail ont été modélisés par la
méthode de Kaplan Meier.

Afin d’utiliser les questions relatives a la compréhension et au soutien sous forme de
scores résumés, leurs validités ont été vérifiées a I'aide d’analyses en composante

principale.

Qualité de vie et santé percue
Chaque score a été décrit par sa moyenne et son écart type, sur I'ensemble de
I'échantillon ainsi que par classe d’age et par sexe avec un test de comparaison de

maoyennes.
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Les scores dichotomisés ont été décrites par leur effectif et leur proportion et
comparées par classe d’age et par sexe avec un test du Chi-2. Le changement entre
la valeur a TO et la valeur a T1 puis la valeur a TO et la valeur & T2 a été testé par un
test de Student apparié et la concordance par le coefficient de corrélation intraclasse
(cc.

Non-retour a I’état pré-don

La récurrence des questionnaires standardisés aux trois temps de mesure ainsi que
des questions posées a la fois a trois mois et a un an, ont permis d’identifier dix
critéres de retour (ou non-retour) a I'état pré-don. Pour les scores standardisés issus
de questionnaires validés, les seuils en dessous desquels il est considéré que le
donneur est revenu a I'état d’avant le don, ont été fixés a partir des données de la

littérature. lls correspondent a la différence décrite comme cliniquement significative.

Le seuil des scores résumés du SF-36 a été fixé 2 points, ceux des scores
dépression et anxiété du HAD a 10 points, celui de I'index Eurogol est de 0,05 points,
celui de I'échelle visuelle de santé a 5 points et enfin celui du score d’estime de soi
de Rosenberg a 5 points également. Trois des dix critéres de retour a I'état pré-don
sont des critéres catégoriels de type événement en tout ou rien dont la survenue
dépend du temps. |l s’agit de la reprise du travail, de la disparition des douleurs et de
la récupération compléte. lls sont basés sur les déclarations des donneurs dans le
guestionnaire et correspondent & une réponse « oui » respectivement a la question
non numérotée en bas de la page 25 et aux questions 1c et 1a page 13 du cahier T2.
lls sont exprimés en % a I'échéance de 1 an, correspondent a une échéance
cumulée et les facteurs associées en sont décrits a I'aide de modéles de régression

logistique.

2.5.4 Comparaison TO/T2 et T1/T2
Certaines questions ayant été posées a TO et T2 ou a T1 et T2, leurs concordances

ont été analysées a l'aide du kappa, coefficient de corrélation intra-classe pour des
variables qualitatives et quantitatives respectivement. Des tests de différences ont
aussi été calculés selon les tests de McNémar ou Bhapkar pour les variables

gualitatives et Student apparié pour les variables quantitatives.

Version du 31 décembre 2014 Page 32 sur 259



2.5.5 Etude des facteurs associés
La relation entre variables explicatives qualitatives et variable a expliquer catégorielle

a eté explorée a I'aide d’un test de Chi-2 et par régression logistique.

Dans le cas d’'une variable a expliquer quantitative, les analyses multivariées ont été
réalisées par analyse de variance et par régression linéaire. Les délais de
récupération compléte et de reprise du travail ont été analysés a I'aide du modéle de
survie de Cox.

Seules les variables présentant une association significative au seuil a = 0,2 dans les
analyses bivariées ont été candidates dans les régressions multivariées.

La méthode de sélection pas a pas (dite « stepwise ») avec un seuil d’entrée a 0,1 et

un seuil de sortie a 0,05 a été utilisée.

2.5.6 Analyses textuelles
En dehors des questions «fermées» ou les personnes interrogées devaient

répondre par « oui » ou par « non » ou cocher une ou plusieurs cases dans une liste
de modalités proposées, le questionnaire comportait une douzaine de questions
« ouvertes », laissant la possibilité aux donneurs vivants d’exprimer en toute liberté,
avec leurs propres mots, leurs points de vue sur différents aspects de I'expérience
vécue et du suivi post-don. Loin de dédaigner cette possibilité, les personnes
interrogées ont répondu d’abondance, débordant souvent les espaces réserves.

On a utilisé pour traiter ces données un logiciel de traitement statistique de données
textuelles (SPAD/Coheris). Une réponse dite « caractéristigue » d’'une catégorie de
répondants, hommes ou femmes, jeunes ou vieux, ascendants ou époux, etc...est
une réponse qui contient des mots plus souvent employés par cette catégorie que
par les autres ou des mots dont la fréquence d’emploi propre a cette catégorie est

supérieure a la moyenne d’emploi de toutes les autres catégories.
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2.6 Organisation et déroulement

L’étude est mise en ceuvre par le CIC-EC de Nancy en lien avec 'Agence de la
biomédecine. lls s’appuient sur les Services de Régulation et d’Appui (SRA) (figure
A.1.2.5.1 en annexe) pour la déclaration du donneur au CIC-EC, ainsi que les équipes
de transplantation (néphrologues-urologues) qui assurent le suivi médical du donneur
demandé pour le registre CRISTAL. Les SRA sont au nhombre de quatre : SRA Nord-
Est,, SRA  Sud-Est/Océan Indien, SRA Grand-Ouest, SRA lle de
France/Centre/Antilles/Guyane. Les SRA sont eux-mémes découpés en ZIPR au
nombre de 7.

Les comités donneurs vivants sont au nombre de neufs: comité Nord, comité Est,
comité Centre-Est, comité Sud, comité Sud-Ouest, comité Ouest, comité lle de France-
Centre, comité de la Réunion, comité Antilles-Guyane.

Le donneur compléte un cahier avant le prélevement (T0), 3 mois apres le prélevement
(T1) et & 12 mois du prélevement (T2). Un cahier est également complété par le
receveur 1 an apres la greffe (T2 receveur).

L’étude QV DVR a été élaborée et mise en ceuvre par ’Agence de la biomédecine et le
service Epidémiologie et Evaluation Cliniques, en particulier I'unité d’épidémiologie,
Centre d’Epidémiologie Clinique CIC-EC6 (CIC-EC) INSERM, du CHU de Nancy.

L’étude est organisée selon le schéma suivant (Figure M.2.6.1).

Organisation générale des envois et retours T2

Les donneurs potentiels étaient déclarés par les SRA et le cahier TO était envoyé au
domicile du donneur par le CIC-EC suite a cette déclaration.

L’Agence de la biomédecine informait hebdomadairement le CIC-EC de Nancy via la
messagerie sécurisée des greffes donneurs vivants réalisées, avec la date exacte de la
chirurgie et les identifiants donneurs et receveurs de la base CRISTAL afin de confirmer
les prélevements, des donneurs préalablement déclarés.

La date de prélevement transmise par ’Agence de la biomédecine constituait le point de
départ pour le calcul des trois mois post-don. Le cahier a trois mois était envoyé 15
jours avant la date anniversaire des trois mois de don au domicile du donneur. De
méme, le cahier a un an était envoyé au donneur et au receveur 15 jours avant la date
anniversaire des douze mois de don. Une relance était réalisée par courrier si trois a

quatre semaines apreés I'’envoi le cahier n’était pas retourné.
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Figure M.2.6.1 : Parcours du donneur et organisation de I’étude QV DVR
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27 Arti cul ati on avec | 6®t ude DOVI REI N
Un autre travail multirégional concernant les donneurs vivants a été realisé sur la
méme période que I'étude QV DVR. Il s’agit de I'étude DOVIREIN, STIC financé par
la D.G.O.S (Ministere de la Santé€) et piloté par le CHU de Nancy (Pr. Jacques
HUBERT). Cette étude était également coordonnée par le centre d’épidémiologie
cliniue (CIC-EC) de Nancy et concernaient également les nouveaux donneurs de
rein. Afin de faciliter I'organisation et surtout d’éviter au donneur de répondre aux
mémes questions, une articulation entre ces deux études était mise en ceuvre.
DOVIREIN est une étude médico-économique comparative prospective. Son objectif
principal était I'évaluation colt-efficacité des techniques de prélevement sur la qualité
de vie du donneur. Tous les couples donneur-receveur pris en charge et
prélevés/greffés dans les centres participants, ont été inclus pendant 21 mois et
suivis jusqu’a trois mois aprées la greffe. La qualité de vie était mesurée a l'aide des
guestionnaires SF36 et EuroQol (trois temps de mesure : J-1, J4 (uniguement
EuroQol) et J90, JO représentait le jour du prélevement). L’inconfort et la charge de
travail du chirurgien étaient déterminés grace aux fiches d’évaluation Borg et Nasa-
TIx. D’autres données médicales étaient également recueillies.

Les nouveaux donneurs de 19 centres inclus entre mai 2010 (début des inclusions
dans DOVIREIN) et janvier 2012 (date de fin des inclusions dans QV DVR) étaient
éligibles par les deux études (Tableau M.2.7.1).

Les périodes d’inclusion et de suivi a 3 mois étaient identiques dans les deux études
ainsi que l'utilisation des questionnaires SF36 et EuroQol.

Une articulation entre ces deux études a par conséquent été mise en place lors de
l'inclusion et du suivi du donneur avant le don et a 3 mois post-don (cf description

détaillée dans les rapports TO et T1).
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Tableau M.2.7.1 Liste des centres communs aux études QV DVR et DOVIREIN

Ville Adulte Pédiatrie
Besancon X X
Caen
Clermont-Ferrand
Créteil Henri Mondor
Grenoble
Lille A. Calmette
Lyon Edouard Herriot adulte
Marseille Conception
Montpellier La Peyronie
Montpellier A. de Villeneuve X
Nancy
Nice
Paris Necker
Paris Pitié Salpétriére
Paris Tenon
Saint-Etienne
Suresnes Foch
Tours Bretonneau
Toulouse Rangueil

X X X X X X X

X X X X

X X X X X X X X X
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3 RESULTATS

3.1. Participation, taux de retour et caractéristiques des
participants

3.1.1 Taux de retour
Parmi les 481 donneurs ayant répondu a la mesure initiale pré-don TO avec un cahier

exploitable et ayant effectivement donné un rein ensuite, 428 ont renvoyé leur cahier
de questionnaires 3 mois apres le don, a T1. Et parmi ces 428, 384 ont répondu de
maniéere exploitable au cahier un an apres le don de rein, a T2.

Un an aprés le don de rein, les receveurs étaient également interrogés. Parmi les
384 donneurs, trois de leurs receveurs étaient décédés et cinqg avaient moins de 13
ans un an apres la greffe et n'ont pas été interrogés. Par conséquent 376 receveurs
ont été interrogés parmi les 384 donneurs ayant répondu a I'ensemble des cahiers.
Sur ces 376, 327 couples donneur-receveur ont répondu a 'ensemble des cahiers de
guestionnaires, soit TO, T1 et T2 pour le donneur et T2 pour le receveur.

Le détail des réponses et non réponses a chaque temps de mesure est décrit dans la
figure R.3.1.1.1.

La figure R.3.1.1.1I présente le flux des donneurs dans la cohorte.

Parmi les 626 donneurs potentiels contactés avant le don, 538 ont retourné un cahier
TO exploitable et ont fait I'objet du rapport QV DVR TO0. Sur ceux-ci, 500 ont été
effectivement prélevés pendant I'étude. Parmi ces 500, 16 qui résidaient a I'étranger
et trois qui n’avaient pas de date de prélévement déclarée a trois mois ont été exclus.
Ainsi, 481 donneurs prélevés ont recu un cahier a trois mois post don et aprés
élimination des cahiers remplis plus de six mois apres le préléevement et des cahiers
renvoyés vides, 428 ont été retenus a T1 et ont fait 'objet du rapport QV DVR T1.
Parmi eux, 384 ont renvoyé des cahiers exploitables a T2 et ont par conséquent
répondu aux trois temps de mesure de I'étude.

Ainsi, parmi les 621 envois initiaux auxquels on enleve les 38 non préleves, les 16
non résidant en France et les 3 problémes logistiques d’envoi, le taux de retour
global de la cohorte (soit aux trois temps de mesure) est de 68 %, avec des
proportions allant de 85 a 90 % de retour a chaque temps de mesure.

La participation est donc remarquable et manifeste I'intérét des donneurs porté
a cette étude et leur besoin de faire part de leur expérience.Le taux de retour
global T1 et T2, parmi les répondants a TO, est donc de 79,8 %.
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Figure R.3.1.1.1 Flow Chart des envois et retours T2
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Figure R.3.1.1.1l Flow Chart de la cohorte
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3.1.2 Comparaison des suivis et des perdus de vue

Parmi les 481 répondants a TO, les 404 répondants a T2 sont plus agés que les 77
perdus de vue a T2 ; ce sont majoritairement des femmes et sont par conséquent
plus petits et plus légers. On retrouve ici les mémes résultats qu’a trois mois post
don, et d’ailleurs les donneurs ayant répondu a trois mois sont plus nombreux a
répondre a un an également. Les donneurs chez qui la pression sociale intervient le
plus dans la motivation a donner un rein, répondent moins un an apres le don. Enfin
les donneurs dont le receveur bénéficie d’'un greffon toujours fonctionnel un an aprés
le don répondent mieux que ceux dont le receveur est retourné en dialyse. (Tableau
R.3.1.2.1)

Néanmoins, aprés prise en compte de I'ensemble des facteurs de confusion
présumés seuls 'age (OR=1,8 pour 10 années), une participation plus faible de la
pression sociale mais également plus faible de l'importance personnelle (OR=0,9
pour 5 points) dans le processus de motivation a donner un rein et une meilleure
réponse au cahier a trois mois (OR=9,50 [4,69-19,25]) liés a un meilleur taux de

retour a un an (Tableau R.3.1.2.1I).
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Tableau R.3.1.2.1 Comparaison des répondants des non-répondants a 12 moins (T2) parmi les inclus /
répondants a TO

Non-répondants Répondants
N=77 (16,0%) N=404 (84,0%)
%/moy %/moy p*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 43,9 49,5 <0,0001
Age a la déclaration 0,0012
18-34 31,3 68,8
35-44 22,9 77,1
45-54 11,5 88,5
55-64 12,6 87,4
65-75 4,5 95,5
Sexe du donneur 0,0031
M 22,3 77,7
F 12,1 87,9
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 0,0 100,0
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 27,9 72,1
Cadres et professions intellectuelles supérieures 10,8 89,2
Professions intermédiaires 14,0 86,0
Employés 13,4 86,6
Ouvriers 29,2 70,8
Autres 10,0 90,0
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,6146
Prof. Intermédiaires et supérieures 14,7 85,3
Employés & Ouvriers 16,5 83,5
Autres 10,0 90,0
Lien Donneur vers Receveur 0,0788
Ascendant 8,9 91,1
Descendant 26,3 73,7
Collatéral 171 82,9
Conjoint 19,9 80,1
Autre lien 18,8 81,3
Poids a TO (kg) 73,4 70,0 0,0308
Taille (cm) 170,2 167,4 0,0087
Indice de masse corporelle a TO 25,3 24,9 0,4168
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,9475
<25 16,1 83,9
[25-30[ 15,5 84,5
>30 17,4 82,6
Prélevement
SRA déclarant 0,6921
SRA Grand Ouest 14,8 85,2
SRA lle de France, Centre, AG 18,9 81,1
SRA NordEst 15,8 84,2
SRA SudEst 135 86,5
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,0979
Non 28,0 72,0
Oui 15,4 84,6
ZIPR CDV°°
Est 14,0 86,0
IDF Centre Antilles Guyane 19,0 81,0
Nord-Ouest 19,2 80,8
Ouest 18,5 81,5
Sud-Est Réunion 14,3 85,7
Sud-Méditerranée 14,3 85,7
Sud-Ouest 11,8 88,2
Equipe de greffe
Amiens (A) 14,3 85,7
Angers (A) 33,3 66,7
Besancon (A+ P) 37,5 62,5
Bordeaux (A) 20,0 80,0
Brest (A) 100,0 0,0
Caen (A) 50,0 50,0
Clermont-Ferrand (A) 0,0 100,0
Creteil Henri Mondor (A) (AP-HP) 44,4 55,6
Dijon (A) 0,0 100,0
Grenoble (A) 7,1 92,9
Le Kremlin Bicétre (A) (AR-HP) 12,1 87,9
Lille A. Calmette (A) 16,7 83,3
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Non-répondants
N=77 (16,0%)

Répondants
N=404 (84,0%)

%/moy %/moy p*

Limoges (A) 0,0 100,0

Lyon Edouard Herriot adulte (A) (HCL) 15,0 85,0

Lyon Edouard Herriot pédiatrique (HCL) 0,0 100,0

Lyon Sud (A) (HCL) 0,0 100,0

Marseille Conception (A+ P) 111 88,9

Montpellier La Peyronie (A) 14,3 85,7

Nancy (A) 14,3 85,7

Nantes (A + P) 4,0 96,0

Nice (A + P) 30,0 70,0

Paris Enfants Malades (P) (APHP) 0,0 100,0

Paris Necker (A) (ARHP) 22,0 78,0

Paris Pitié Salpétriere (A) (ARHP) 15,4 84,6

Paris SaintLouis (A) (AP-HP) 59 94,1

Paris Tenon (A) (AP-HP) 13,3 86,7

Point-a-Pitre Abymes (A) 0,0 100,0

Poitiers (A) 0,0 100,0

Rennes (A+ P) 0,0 100,0

Rouen (A+ P) 0,0 100,0

Saint-Etienne (A) 0,0 100,0

Strasbourg Hopital Civil (A+ P) 5,3 94,7

Suresnes Foch (A) 22,9 77,1

Toulouse Rangueil (A) 15,0 85,0

Tours Bretonneau (A) 30,8 69,2
Rein prélevé 0,4573

Droit 12,9 87,1

Gauche 16,6 834
Type d'intervention 1,0000

Lombotomie 16,5 83,5

Coelioscopie 16,3 83,7

Coelioscopie convertie en lombotomie 0,0 100,0

Autre type d'intervention 0,0 100,0
Part dans la motivation a donnner de :
Pression sociale (0 -100) * (T0) 10,4 6,9 0,0326
Importance personnelle (0 -100) # (T0) 83,2 78,6 0,0798
Culpabilité (0 -100) * (T0) 449 40,4 0,2328
Santé (QolL) du receveur  * (TO) 98,8 98,4 0,5152
Qualité de Vie avant don
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0) 235 25,6 0,2204
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 7,1 6,1 0,2125
Score HAD(O -100) (TO) 15,2 15,9 0,5596
EQ5D Index x10 (FR) (T0) 9,4 9,3 0,2776
SF36 : Score résumeé physique (T0) 55,5 55,7 0,7383
SF36 : Score résumé mental (T0) 51,9 51,9 0,9868
Cahier Tl recu et exploitable <0,0001

Non 62,3 37,7

Oui 10,3 89,7
Etat du receveur & T2 0,0006

Toujours fonctionnel 15,0 85,0

Arrét définitif du greffon (retour en dialyse) 60,0 40,0

Décédé 25,0 75,0
Complications
Au moins une complication 0,1219

Non 17,9 82,1

Oui 12,8 87,2
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 0,0217

Non 17,8 82,2

Oui 9,9 90,1
Nombre de complications 0,7 1,0 0,0921
Complications chirurgicales dans les 12 mois suivant le prélévement (classification selon Clavien) 0,2064

Aucune 17,9 82,1

Grade | 15,6 84,4

Grade Il 7,3 92,7

Grade Il 10,0 90,0

Grade IV 20,0 80,0

* Test du Chi-2 ou test exact de Fisher pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives

% correspondent a des pourcentages lignes

°°"Réunion” dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de Nancy Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.1.2.11 Facteurs associés au retour du questionnaire a 12 mois chez les

donneurs ayant retourné le questionnaire pré-don

Régression bivariée

Régressionmultivariée**

Odds ratio _ 1C* 95% p Odds ratio _ IC* 95%
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en années)® 1,06 1,03-1,08 <0,0001 1,06 1,03 - 1,09
Age a la déclaration 0,0004
18-34 1
35-44 1,53 0,72 - 3,25
45 et + 3,53 1,75 - 7,10
Sexe du donneur 0,0035
M 1
F 2,08 1,27 - 3,40
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,5924
Prof. Intermédiaires et supérieures 1
Employés & Ouvriers 0,87 0,52 - 1,48
Autres 1,56 0,44 - 5,48
Lien Donneur vers Receveur 0,0640
Ascendant 1
Descendant 0,27 0,08 - 0,89
Collatéral 0,47 0,23 - 0,97
Conjoint 0,39 0,19 - 0,81
Autre lien 0,42 0,11 - 1,69
Poids a TO (kg)° 0,98 0,96 - 1,00 0,0324
Taille (cm)° 0,96 0,94 - 0,99 0,0091
Indice de masse corporelle a T0° 0,97 0,91 - 1,04 0,4183
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,9480
<25 1
[25-30[ 1,05 0,62 - 1,78
>30 0,91 0,40 - 2,10
SRA déclarant 0,6958
SRA Grand Ouest 1
SRA lle de France, Centre, AG 0,74 0,39 - 1,43
SRA NordEst 0,92 0,46 - 1,85
SRA SudEst 1,10 0,51 - 2,39
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,1191
Non 1
Oui 2,14 0,86 - 5,32
ZIPR CDV°° 0,8275
Est 1
IDF Centre Antilles Guyane 0,69 0,34 - 1,42
Nord-Ouest 0,68 0,22 - 2,13
Ouest 0,71 0,29 - 1,76
Sud-Est Réunion 0,98 0,38 - 2,52
Sud-Méditerranée 0,98 0,34 - 2,77
Sud-Ouest 1,22 0,48 - 3,13
Rein prélevé 0,4460
Droit 1
Gauche 0,74 0,34 - 1,63
Type dintervention * 0,8195
Lombotomie 1
Coelioscopie 0,93 0,51 - 1,70
Pression sociale (0 -100) *# (T0)° 0,98 0,97 - 1,00 0,0461 0,98 0,96 - 1,00
Importance personnelle (O -100) # (TO)° 0,99 0,98 - 1,00 0,0695 0,98 0,97 - 1,00
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Culpabilité (0 -100) # (T0)°
Santé (QoL) du receveur  * (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO)°
Echelle de dépression (0 -100) (T0)°
Score HAD(O -100) (T0)°
EQ5D Index x10 (FR) (T0)°
SF36 : Score résumé physique (T0)°
SF36 : Score résumé mental (TO)°
Cahier T1 recu et exploitable

Non

Oui
Etat du receveur a T2

Toujours fonctionnel

Retour en dialyse ou déces
Au moins une complication

Non
Oui

Régression bivariée

Régressionmultivariée**

Au moins une complication (hors douleurs post opératoire)

Non
Oui

QOdds ratio IC* 95% p Qdds ratio IC* 95%
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
0,99 0,99 - 1,00 0,2325
0,98 0,93 - 1,04 0,4909
1,01 0,99 - 1,03 0,2137
0,98 0,95- 1,01 0,2225
1,01 0,98 - 1,04 0,5556
0,85 0,63 - 1,14 0,2591
1,01 0,96 - 1,06 0,7400
1,00 0,97 - 1,03 0,9867
<0,0001
1 1
14,40 7,62 - 27,23 9,50 4,69 - 19,25
0,0026
1
0,18 0,06 - 0,52
0,1094
1
1,51 0,91 - 2,49
0,0430
1,75 1,00 - 3,08

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle

multivarié (n= 464).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de

sortie du modeéle a 0.1.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pasdans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une

augmentation de 1 unité de la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Es Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Parmi les 428 répondeursTO et T1, les 384 répondants T2 sont plus ageés que les
44 perdus de vue a T2 ; ce sont majoritairement des ascendants. Les donneurs chez
qui l'importance personnelle intervient le plus dans la motivation & donner un rein
répondent plus souvent un an aprées le don.

Lorsqu’ils ont eu au moins une complication, les donneurs répondent également plus
souvent a un an et enfin les donneurs dont le receveur bénéficie d’un greffon
fonctionnel un an aprés le don ou ceux dont le receveur est décédé répondent plus
souvent que ceux dont le receveur est retourné en dialyse. Ce résultat doit étre
interpréter avec précaution compte tenu du faible nombre de sujets (5 receveurs
retournés en dialyse et 3 décédés). (Tableau R.3.1.2.111)

Néanmoins, aprés prise en compte de I'ensemble des facteurs de confusion
présumeés, outre que les mémes facteurs que précédemment, la présence d’au
moins une complication péri ou post-opératoire (OR=2,10 [1,02-4,32]) est liée a un

meilleur taux de retour a un an (Tableau R.3.1.2.1V).

Vingt donneurs n’ont pas répondu au cahier a trois mois post-don alors qu’ils avaient
répondu avant le don un an apreés le don. Ces 20 donneurs sont plus jeunes (44 ans
vs 50 ans). Une plus grande proportion ne réside pas dans la zone géographique du
SRA de déclaration (& 16,7 % vs 4,4%). Alors qu’on pourrait penser que les
donneurs ayant des complications répondent moins a trois mois post-don, ce n’est
pas le cas (8,1% chez les donneurs sans complication vs 2,6% chez ceux ayant au
moins une complication). Et ce n’est pas le cas non plus lorsque les douleurs post-
opératoires sont exclues des complications (Tableau R.3.1.2.V).

Aprés prise en compte de I'ensemble des facteurs de confusion présumés, I'age plus
élevé (OR=1,8 pour 10 ans) et la présence d’au moins une complication (OR=2,8)
expliquent le taux de retour du cahier a trois mois parmi les donneurs répondant a TO
et T2 (Tableau R.3.1.2.VI).

Néanmoins et compte tenu du faible nombre de donneurs n’ayant pas répondu
a 3 mois et de la nécessité d’utiliser les données recueillies a chaque temps de
mesure pour l'analyse longitudinale, les résultats dans la suite de ce rapport
sont présentés sur la cohorte des 384 donneurs ayant répondu aux trois

temps.
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Tableau R.3.1.2.1ll Comparaison des répondants et des non-répondants a 12 mois (T2)
parmi les inclus / répondants a TO et les répondants a T1

Non-répondants Répondants

N=44 N=384
(10,3%) (89,7%)
%/moy %/moy p*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 42,7 49,8 <0,0001
Age a la déclaration 0,0009
18-34 27,5 72,5
35-44 13,3 86,7
45-54 6,6 93,4
55-64 9,0 91,0
65-75 0,0 100,0
Sexe du donneur 0,0866
M 13,6 86,4
F 8,4 91,6
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 0,0 100,0
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 15,2 84,8
Cadres et professions intellectuelles supérieures 8,1 91,9
Professions intermédiaires 10,3 89,7
Employés 8,9 91,1
Ouvriers 16,2 83,8
Autres 6,9 93,1
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,8502
Prof. Intermédiaires et supérieures 9,5 90,5
Employés & Ouvriers 10,2 89,8
Autres 6,9 93,1
Lien Donneur vers Receveur 0,0295
Ascendant 4,0 96,0
Descendant 25,0 75,0
Collatéral 11,0 89,0
Conjoint 13,4 86,6
Autre lien 14,3 85,7
Poids a TO (kg) 71,7 70,0 0,4005
Taille (cm) 170,1 167,3 0,0351
Indice de masse corporelle a TO 24,7 24,9 0,6344
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,4976
<25 11,9 88,1
[25-30[ 8,6 91,4
>30 7,7 92,3
Prélevement
SRA déclarant 0,6431
SRA Grand Ouest 11,6 88,4
SRA lle de France, Centre, AG 12,2 87,8
SRA NordEst 7,5 92,5
SRA SudEst 9,2 90,8
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,1137
Non 21,1 78,9
Oui 9,8 90,2
ZIPR de greffe°® 0,7653
Est 6,7 93,3
IDF Centre Antilles Guyane 9,4 90,6
Nord-Ouest 12,9 87,1
Ouest 10,2 89,8
Sud-Est 7,5 92,5
Sud-Méditerranée 12,5 87,5
Sud-Ouest 15,3 84,7
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,4868
[Okm - 50km][ 11,7 88,3
[50km - 120km[ 8,7 91,3
[120km - 850km[ 7.8 92,2
Résidants en DOM/COM 20,0 80,0
Rein prélevé 0,4178
Droit 13,3 86,7
Gauche 9,9 90,1
Type d'intervention 0,7063
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Non-répondants Répondants

N=44 N=384
(10,3%) (89,7%)
%/moy %/moy p*
Lombotomie 7.4 92,6
Coelioscopie 11,3 88,7
Coelioscopie convertie en lombotomie 0,0 100,0
Autre type d'intervention 0,0 100,0
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0736
Nulle 16,7 83,3
Tres faible 5,0 95,0
Faible 24 97,6
Moyenne 9,0 91,0
Grande 111 88,9
Trés grande 18,6 814
Durée d'hospitalisation (en jours) 52 57 0,1339
Motivation avant don
Pression sociale (0 -100) * (T0) 10,4 6,8 0,0714
Importance personnelle (O -100) # (TO) 85,5 78,7 0,0416
Culpabilité (0 -100) *#* (T0) 47,6 40,3  0,1197
Santé (QoL) du receveur  * (T0) 98,0 98,4  0,6502
Qualité de Vie avant don
Echelle de I'estime de soi (0  -100) (TO) 78,1 77,4 0,7354
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO) 24,8 25,5 0,7420
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 7.9 6,1 0,0882
Score HAD(0 -100) (T0) 16,2 15,8 0,8012
EQ5D Index x10 (FR) (TO) 9,5 9,3 0,3144
SF36 : Score résumé physique (T0) 55,3 55,7 0,6173
SF36 : Score résumé mental (TO) 51,0 51,9 0,4714
Complications
Au moins une complication 0,0416
Non 13,6 86,4
Oui 7,6 92,4
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 0,0050
Non 13,3 86,7
Oui 4,7 95,3
Récupération a T1
Récupération complete 0,6146
Non 9,2 90,8
Oui 10,8 89,2
Douleurs presistantes 0,8130
Non 10,0 90,0
Oui 11,8 88,2
Receveur
Etat du receveur a T2 0,0143
Toujours fonctionnel 9,8 90,2
Arrét définitif du greffon (retour en dialyse) 42,9 57,1
Décédé 0,0 100,0

* Test du Chi-2 pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives
% correspondent a des pourcentages lignes

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Version du 31 décembre 2014 Page 48 sur 259



Tableau R.3.1.2.1V Facteurs associés au retour du questionnaire a 12 mois chez les

donneurs ayant retourné les questionnaires TO et T1

Régression bivariée

Régression multivariée**

Odds ratio IC* 95% p Odds ratio _ IC* 95%
_Inf*_ Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en années)® 1,07 1,04 - 1,10 <0,0001 1,08 1,04 - 1,12
Age a la déclaration 0,0010
18-34 1
35-44 2,47 0,98 - 6,20
45 et + 5,00 2,20 - 11,40
Sexe du donneur 0,0917
M 1
F 1,72 0,92 - 3,23
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,8396
Prof. Intermédiaires et supérieures 1
Employés & Ouvriers 0,93 0,47 - 1,83
Autres 1,42 0,31 - 6,54
Lien Donneur vers Receveur 0,0252
Ascendant 1
Descendant 0,13 0,03 - 0,53
Collatéral 0,34 0,12 - 0,95
Conjoint 0,27 0,10 - 0,76
Autre lien 0,25 0,04 - 1,43
Poids a TO (kg)° 0,99 0,97 - 1,01 0,4029
Taille (cm)° 0,96 0,93 - 1,00 0,0363
Indice de masse corporelle a T0° 1,02 0,94 - 1,11 0,6316
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,4925
<25 1
[25-30[ 1,43 0,72 - 2,82
>30 1,62 0,47 - 5,62
SRA déclarant 0,6321
SRA Grand Ouest 1
SRA lle de France, Centre, AG 0,95 0,43 - 2,09
SRA NordEst 1,61 0,64 - 4,05
SRA SudEst 1,30 0,51 - 3,28
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,1563
Non 1
Oui 2,46 0,78 - 7,77
ZIPR de greffe°° 0,7741
Est 1
IDF Centre Antilles Guyane 0,69 0,22 - 2,18
Nord-Ouest 0,48 0,11 - 2,08
Ouest 0,63 0,16 - 2,48
Sud-Est 0,88 0,19 - 4,17
Sud-Méditerranée 0,50 0,13 - 1,99
Sud-Ouest 0,40 0,12 - 1,37
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,5152
[Okm - 50km[ 1
[50km - 120km[ 1,39 0,62 - 3,09
[120km - 850km[ 1,56 0,68 - 3,60
Résidants enDOM/COM 0,53 0,11 - 2,65
Rein prélevé 0,4324
Droit 1
Gauche 1,40 0,62 - 3,18
Type dintervention * 0,2015
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Lombotomie
Coelioscopie

Régression bivariée

Régression multivariée**

Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation

Nulle

Tres faible
Faible
Moyenne
Grande
Trés grande

Durée d'hospitalisation (en jours)®

Pression sociale (0 -100) # (T0)°

Importance personnelle (O -100) # (TO)°

Culpabilité (0 -100) *# (T0)°

Santé (QoL) du receveur  # (T0)°
Echelle de l'estime de soi (0  -100) (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0)°

Echelle de dépression (0 -100) (T0)°
Score HAD(0 -100) (TO)°

EQS5D Index x10 (FR) (T0)°

SF36 : Score résumé physique (T0)°
SF36 : Score résumé mental (TO)°

Au moins une complication

Non
Oui

Au moins une complication (hors douleurs post opératoire)

Non
Oui

Récupération complete
Non
Oui

Douleurs presistantes
Non
Oui

Etat du receveur a T2
Toujours fonctionnel
Arrét définitif du greffon (retour en dialyse)
Décédé

Odds ratio IC* 95% p Odds ratio _ IC* 95%
_Inf* _Sup* Anf*  Sup*
1
0,58 0,24 -141
0,0602
1
3,80 0,47 - 30,42
8,20 0,67 - 99,68
2,03 0,40 - 10,38
1,60 0,32 - 8,06
0,88 0,17 - 4,49
1,17 0,95 - 1,42 0,1119
0,98 0,96 - 1,00 0,0971 0,97 0,95 - 0,99
0,98 0,96 - 1,00 0,0299 0,98 0,96 - 1,00
0,99 0,98 - 1,00 0,1198
1,01 0,96 - 1,07 0,6633
1,00 0,97 - 1,02 0,7344
1,00 0,98 - 1,03 0,7402
0,96 0,92 -1,01 0,1024
1,00 0,96 - 1,03 0,8014
0,81 0,54 - 1,22 0,2925
1,02 0,96 - 1,08 0,6235
1,01 0,98 - 1,05 0,4798
0,0479
1 1
1,88 1,00 - 3,53 2,10 1,02 - 4,32
0,0220
2,25 1,08 - 4,69
0,6107
1
0,83 0,41 - 1,70
0,8171
1
0,83 0,18 - 3,78
0,0576
1
0,15 0,03 - 0,67
>999,99 <0,01 -

*|C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle

multivarié (n= 369).

La méthode de sélection des variables Stepvise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de

sortie du modéle a 0.1.

Par conséquent, les variables qui n'‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quanitatives n'‘ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une

augmentation de 1 unité de la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

#Seules les lombotomies et melioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine- CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau R.3.1.2.V Comparaison des répondants et des non-répondants a 3 mois (T1) parmi
les donneurs ayant répondu avant le don (T0) et a 12 mois (T2)

Non-répondants Répondants
N=20 N=384
(5,0%) (95,0%)
%/moy %/moy p*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 43,6 49,8 0,0055
Age a la déclaration 0,1563
18-34 12,1 87,9
35-44 7,1 92,9
45-54 4,3 95,7
55-64 29 97,1
65-75 0,0 100,0
Sexe du donneur 0,1612
M 7,0 93,0
F 3,8 96,2
Niveau d'étude 0,9508
Primaire 7,1 92,9
Secondaire 6,2 93,8
<3 ans 6,7 93,3
03 ans 4,7 95,3
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 9,1 90,9
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 9,7 90,3
Cadres et professionsintellectuelles supérieures 4,8 95,2
Professions intermédiaires 54 94,6
Employés 3,0 97,0
Ouvriers 8,8 91,2
Autres 0,0 100,0
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,3009
Prof. Intermédiaires et supérieures 6,2 93,8
Employés & Ouvriers 4,0 96,0
Autres 0,0 100,0
Lien Donneur vers Receveur 0,0862
Ascendant 24 97,6
Descendant 14,3 85,7
Collatéral 7,8 92,2
Conjoint 2,7 97,3
Autre lien 7,7 92,3
Poids a TO (kg) 70,1 70,0 0,9557
Taille (cm) 169,3 167,3 0,2881
Indice de masse corporelle a TO 24,4 249 0,5282
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,4653
<25 6,1 93,9
[25-30[ 3,3 96,7
>30 5,3 94,7
Prélévement
SRA déclarant 0,6187
SRA Grand Ouest 4,8 95,2
SRA lle de France, Centre, AG 6,9 93,1
SRA NordEst 3,0 97,0
SRA SudEst 4,8 95,2
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,0191
Non 16,7 83,3
Oui 4,4 95,6
ZIPR de greffe°® 0,4623
Est 34 96,6
IDF Centre Antilles Guyane 5,6 94,4
Nord-Ouest 0,0 100,0
Ouest 2,2 97,8
Sud-Est 2,6 97,4
Sud-Méditerranée 7,9 92,1
Sud-Ouest 9,1 90,9
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,5055
[Okm - 50km][ 3,6 96,4
[50km - 120km[ 51 94,9
[120km - 850km[ 6,9 93,1
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Non-répondants Répondants
N=20 N=384
(5,0%) (95,0%)
%/moy %/moy p*
Résidants en DOM/COM 11,1 88,9
Rein prélevé 0,6384
Droit 3,7 96,3
Gauche 5,2 94,8
Type d'intervention 0,7247
Lombotomie 7,4 92,6
Coelioscopie 4,5 95,5
Coelioscopie convertie en lombotomie 0,0 100,0
Autre type d'intervention 0,0 100,0
Durée d'hospitalisation (en jours) 4,8 5,7 0,0800
Motivation avant don
Pression sociale  (0-100) * (T0) 8,8 6,8  0,4651
Importance personnelle (O -100) # (TO) 77,3 78,7 0,7791
Culpabilité (0 -100) * (T0) 43,1 40,3 0,6757
Santé (QoL) du receveur  # (T0) 98,6 98,4  0,8269
Qualité de Vie avant don
Echelle de I'estime de soi (0  -100) (TO) 78,0 77,4 0,8502
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0) 27,1 255 0,6016
Echelle de dépression (0 -100) (T0) 53 6,1 0,5833
Score HAD(O -100) (TO) 16,2 15,8 0,8426
EQ5D Index x10 (FR) (TO) 9,2 9,3  0,4444
SF36 : Score résumé physique (T0) 56,2 55,7 0,6274
SF36 : Score résumé mental (TO) 51,9 51,9 0,9918
Complications 3 mois
Au moins une complication 3 mois aprés le don 0,0700
Non 6,9 93,1
Oui 3,0 97,0
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres le don 0,0829
Non 6,1 93,9
Oui 1,9 98,1
Récupération a T2
Récupération 0,3828
Pas du tout ou pas vraiment 0,0 100,0
En partie ou complétement 53 94,7
Douleurs physiques liées au don toujours présentes 0,5982
Non 4,6 95,4
Oui 5,9 94,1
Receveur
Etat du receveur a T1 0,6076
Toujours fonctionnel 5,0 95,0
Retour en dialyse ou déces 0,0 100,0

* Test du Chi-2 ou test exact de Fisher pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives

% correspondent a des pourcentages lignes

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 20/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.1.2.VI Facteurs associés au retour du questionnaire a 3 mois chez les donneurs
ayant répondu avant le don (T0) et a 12 mois (T2)

Régression bivariée Régression multivariée**
Odds ratio IC* 95% p Odds ratio _ IC* 95%
_Inf* __ Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en années)® 1,06 1,02 - 1,11 0,0063 1,08 1,03 - 1,15
Age a la déclaration 0,0894
18-34 1
35-44 1,79 0,47 - 6,81
45 et + 3,82 1,13 - 12,95
Sexe du donneur 0,1702
M 1
E 1,89 0,77 - 4,65
Niveau d'étude 0,9482
Primaire 1
Secondaire 1,16 0,14 - 9,71
<3 ans 1,08 0,11 - 10,45
03 ans 1,56 0,16 - 15,05
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,1679
Prof. Intermédiaires et supérieures 1
Employés & Ouvriers 1,60 0,61 - 4,14
Autres >999,99 <0,01 -
Lien Donneur vers Receveur 0,1096
Ascendant 1
Descendant 0,15 0,02 - 0,99
Collatéral 0,30 0,08 - 1,08
Conjoint 0,92 0,18 - 4,64
Autre lien 0,30 0,03 - 3,11
Poids a TO (kg)° 1,00 0,96 - 1,03 0,9555
Taille (cm)° 0,97 0,92 - 1,02 0,2901
Indice de masse corporelle a T0° 1,04 0,92 - 1,18 0,5225
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,4470
<25 1
[25-30[ 1,92 0,67 - 5,52
>30 1,17 0,25 - 541
SRA déclarant 0,6105
SRA Grand Ouest 1
SRA lle de France, Centre, AG 0,68 0,22 - 2,15
SRA NordEst 1,65 0,38 - 7,09
SRA SudEst 1,00 0,26 - 3,84
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,0581
Non 1
Oui 4,34 1,15 - 16,44
ZIPR de greffe°® 0,3395
Est 1
IDF Centre Antilles Guyane 0,60 0,12 - 2,93
Nord-Ouest >999,99 <0,01 - >999,99
Ouest 1,57 0,14 - 17,90
Sud-Est 1,32 0,12 - 15,10
Sud-Méditerranée 0,42 0,07 - 2,62
Sud-Ouest 0,36 0,07 - 1,92
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,5430
[Okm - 50km[ 1
[50km - 120km[ 0,70 0,22 - 2,26
[120km - 850km[ 0,50 0,17 - 1,47
Résidants en DOM/COM 0,30 0,03 - 2,72
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Régression bivariée Régression multivariée**

QOdds ratio IC* 95% p QOdds ratio IC* 95%
Inf* Sup* Inf*  Sup*

Rein prélevé 0,6253

Droit 1

Gauche 0,70 0,16 - 3,11
Type dintervention  * 0,3890

Lombotomie 1

Coelioscopie 1,56 0,58 - 4,19
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,6764

Nulle 1

Tres faible 1,00 <0,01 - >999,99

Faible <0,01 <0,01 - >999,99

Moyenne <0,01 <0,01 - >999,99

Grande <0,01 <0,01 - >999,99

Trés grande <0,01 <0,01 - >999,99
Durée d'hospitalisation (en jours)°® 1,36 0,97 -191 0,0500
Pression sociale (0 -100) *# (T0)° 0,99 0,95 - 1,02 0,4865
Importance personnelle (O -100) # (T0)° 1,00 0,98 - 1,02 0,7808
Culpabilité (0 -100) *# (T0)° 1,00 0,98 - 1,01 0,6753
Santé (QoL) du receveur  # (T0)° 0,99 0,89 - 1,09 0,8190
Echelle de l'estime de soi (0  -100) (T0)° 1,00 0,96 - 1,03 0,8496
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0)° 0,99 0,96 - 1,02 0,6044
Echelle de dépression (0 -100) (TO)° 1,02 0,95 - 1,10 0,5707
Score HAD(0 -100) (T0)° 0,99 0,95 - 1,05 0,8429
EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 1,18 0,77 - 1,82 0,4652
SF36 : Score résumé physique (T0)° 0,97 0,88 - 1,08 0,6141
SF36 : Score résumé mental (TO)° 1,00 0,94 - 1,06 0,9918
Au moins une complication 0,0111

Non 1 1

Oui 3,34 1,26 - 8,87 2,81 1,00 - 7,91
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 0,0176

Non

Oui 3,75 1,08 - 13,03
Récupération 0,0803

Pas du tout ou pas vraiment 1

En partie ou complétement <0,01 <0,01 - >999,99
Douleurs physiques liées au don toujours présentes 0,6036

Non 1

Oui 0,78 0,30 - 2,00
Etat du receveur a T1 0,4747

Toujours fonctionnel 1

Retour en dialyse ou déces >999,99 <0,01 -

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modéle multivarié (n=
354).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de sotie du modéle a
0.1.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le malele multivarié ne répondent pas a ces criteres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de
la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte- * 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de Naicy Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Version du 31 décembre 2014 Page 54 sur 259



ANALYSE CHEZ LES 384 DONNEURS
AYANT REPONDU A TO, Tl et T2

Version du 31 décembre 2014 Page 55 sur 259



3.1.3 Complications durant la premiére année de don

Le tableau R. 3.1.3.1 présente les complications déclarées sur CRISTAL et par le
donneur. Plus de 50% des donneurs présentent des complications dans la premiéere
année suivant le don. Il s’agit majoritairement de complications des grades | ou |l de
Clavien. Douze donneurs présentent une complication de grade IV, dont 8
insuffisances rénales, 2 hémorragies massives et 2 embolies (parmi les 5

complications thrombo-emboliques).

Plus des trois quart des donneurs ont été opérés par ccelioscopie. La fréquence des
complications pulmonaires y est moindre que chez les donneurs opérés par
lombotomie (1,3% vs 7,3%), qu’il s’agisse de pneumopathies (0,7 vs 3,7) ou d’autres
complications pulmonaires (0,3% vs 3,7%). De méme les donneurs opérés par
ccelioscopie présentent plus rarement, une insuffisance rénale (1% vs 6,1 %) ou une
hypertension artérielle (3% vs 11%) que les donneurs opérés par lombotomie
(Tableau R.3.1.3.1I).

Aprés prise en compte de I'ensemble des facteurs de confusion présumés, seul la
ZIPR de greffe est associée a la présence d’au moins une complication durant la
premiere année de don, avec un risque nettement plus élevé dans la ZIPR Ouest
(OR=9,39) que dans les autres zones. On ne retrouve plus de lien avec l'intervention
chirurgicale proprement dite, néanmoins celle-ci est tres liée au centre et par
conséquent a la ZIPR (Tableau R.3.1.3.11I).

Mais si I'on exclut les douleurs des complications (Tableau R.3.1.3.1V) la ZIPR Ouest
ne se montre plus différente des autres ZIPRs. Ce résultat évoque donc plutét une
meilleure prise en compte et déclaration des douleurs post-opératoire qu’un exces de
complications ; ceci est également confirmé par I'analyse des seules complications
de grade Clavien lll et IV (Tableau R.3.1.3.V).

Lorsque le Débit de Filtration Glomérulaire (DFG) est disponible, mais
malheureusement ce n’est pas toujours le cas, il indique une baisse moyenne de
prés de 29ml/mn et chez 3 donneurs sur 5 il reste inférieur de plus de 30% de la

valeur initiale justifiant un suivi régulier et attentif (Tableau R.3.1.3.VI).
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Tableau R.3.1.3.1 Descriptif global des complications durant la premiére année post-don

N
Complications
Complications chirurgicales (classification selon Clavien)
Aucune 165
Grade | 115
Grade I 74
Grade lll 18
Grade IV 12
Détail des complications
Complications  per -opératoires
Hémorragie massive 2
Complications post -opératoires
Réhospitalisation 38
dont réintervention 18
motifs de réinterventions :
Appendicite 1
Eventration 13
Infection 2
NR 1
Retrait anneau gastrique 1
Hématome de la loge rénale 5
Pathologie urologique 2
Douleurs post -opératoire/physiques 150
Hémorragie 3
Infection 74
Infection urinaire 41
Infection de paroi 27
Autres infections 17
Complications thrombo  -emboliques 5
Complications pulmonaires 10
Pneumothorax 2
Pneumopathie 5
Pneumopéritoine 1
Autre complication 4
Complications réno -vasculaires
Insuffisance rénale 8
Hypertension artérielle 18
Diabete 2
Dyslipidémie 32
Troubles cardiagues 1
Artérite de membres inférieurs/Arthériopathie 3
Dépression/difficultés psychologiques 28
Autres complications 45
précisions :
Asthénie 3
Atrophie musculaire de la paroi abdominale 1
Cutanée 1
Hydatide/Hydrocele 4
Intoxication au Tramadol 1
Musculo-squelettique 9
Nutrition 4
Nécrose 1
prise de poids BMI 27.3 1
prise de poids de 9 kg 1
se plaint de vertiges scanner cerebral prevu 1
toujours douloureuse, ne prend pas d'antalgiques 1

%

43,0
29,9
19,3
4,7
3,1

0,5

9,9
4,7

5,6
72,2
111

5,6

5,6

1,3

0,5
39,1

0,8

19,3
10,7
7,0
4,4

13

2,6
0,5
13
0,3
1,0

21
4,7
0,5
8,3
0,3
0,8

7,3
11,7

10,7
3,6
3,6

14,3
3,6

32,1

14,3
3,6
3,6
3,6
3,6
3,6

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 16/10/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.1.3.1l Comparaison des complications selon la technique chirurgicale

Total Lombotomie Coelioscopie
N= N=82 N=299
381 (21,5%) (78,5%)
%/moy %/moy %/moy p*
Complications
Complications chirurgicales (classification selon Clavien) 0,1109
Aucune 43,0 36,6 448
Grade | 29,9 36,6 28,1
Grade Il 19,4 18,3 19,7
Grade llI 4,7 2,4 54
Grade IV 2,9 6,1 2,0
Détail des complications
Complications  per -opératoires
Hémorragie massive 0,3 0,0 0,3 0,6000
Complications post -opératoires
Réhospitalisation 10,0 7,3 10,7 0,3648
dont réintervention 4,7 2,4 54 0,2709
motifs de réinterventions : 0,9295
Appendicite 5,6 0,0 6,3
Eventration 72,2 100,0 68,8
Infection 111 0,0 12,5
NR 5,6 0,0 6,3
Retrait anneau gastrique 5,6 0,0 6,3
Hématome de la loge rénale 1,3 1,2 1,3 0,9336
Pathologie urologique 0,5 0,0 0,7 0,4578
Douleurs post -opératoire/physiques 39,4 46,3 37,5 0,1447
Hémorragie 0,8 0,0 1,0 0,3625
Infection 19,4 12,2 21,4 0,0618
Infection urinaire 10,8 6,1 12,0 0,1240
Infection de paroi 7,1 49 7,7 0,3790
Autres infections 4,5 3,7 4,7 0,6908
Complications thrombo  -emboliques 1,3 1,2 1,3 0,9336
Complications pulmonaires 2,6 7,3 1,3 0,0027
Pneumothorax 0,5 0,0 0,7 0,4578
Pneumopathie 1,3 3,7 0,7 0,0351
Pneumopéritoine 0,3 1,2 0,0 0,0559
Autre complication 1,0 3,7 0,3 0,0089
Complications réno -vasculaires
Insuffisance rénale 2,1 6,1 1,0 0,0044
Hypertension artérielle 4,7 11,0 3,0 0,0026
Diabéte 0,5 1,2 0,3 0,3258
Dyslipidémie 7,9 12,2 6,7 0,1010
Troubles cardiaques 0,3 0,0 0,3 0,6000
Artérite de membres inférieurs/Arthériopathie 0,8 0,0 1,0 0,3625
Dépression/difficultés psychologiques 7,3 14,6 54 0,0043
Autres complications 11,8 171 10,4 0,0956
précisions : 0,2911
Asthénie 10,7 0,0 20,0
Atrophie musculaire de la paroi abdominale 3,6 0,0 6,7
Cutanée 3,6 0,0 6,7
Hydatide/Hydrocele 14,3 7,7 20,0
Intoxication au Tramadol 3,6 0,0 6,7
Musculo-squelettique 32,1 38,5 26,7
Nutrition 14,3 23,1 6,7
Nécrose 3,6 7,7 0,0
prise de poids BMI 27.3 3,6 7,7 0,0
prise de poids de 9 kg 3,6 7,7 0,0
se plaint de vertiges scanner cerebral prevu 3,6 0,0 6,7
toujours douloureuse, ne prend pas d'antalgiques 3,6 7,7 0,0

* Test du Chi-2

2 coelioscopies converties en lombotomies et 1 laparotomie non prises en compte

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine- CHU de Nancy Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.1.3.1ll Facteurs associés a la présence d'au moins une complication dans la

premiére année

Age a la déclaration (en
années)°®

Age a la déclaration
18-34
35-44
45-54
55-64
65-75

Sexe du donneur
M
F

Vit En couple (TO)
Non
QOui

Lien Donneur vers Receveur
Ascendant
Descendant
Collatéral
Conjoint
Autre lien

Poids a TO (kg)°
Taille (cm)°

Indice de masse corporelle a
TO°

Indice de masse corporelle a TO (classes)

<25
[25-30[
>30

ZIPR de greffe°°
Est
IDF Centre Antilles Guyane
Nord-Ouest
Ouest
Sud-Est
Sud-Méditerranée
Sud-Ouest

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de

[Okm - 50km[

[50km - 120km[

[120km - 850km[
Résidants en DOM/COM

Rein prélevé

Droit

Gauche
Type d'intervention  *
Lombotomie
Coelioscopie

SF36 : Score résumé
physique (T0)°

N Au moins Régression bivariée Régression multivariée**
une
complication
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
384 219 570 1,00 0,98 - 1,03 0,6709
0,7298
29 16 55,2 1
78 47 60,3 1,23 0,52 - 291
155 83 535 0,94 0,42 - 2,08
101 59 584 1,14 0,50 - 2,62
21 14 66,7 1,62 0,51 -5,21
0,6413
133 78 58,6 1
251 141 56,2 0,90 0,59 -1,38
0,7886
36 20 556 1
304 176 57,9 1,10 0,55 - 2,21
0,3639
120 69 575 1
12 10 833 3,70 0,78 - 17,60
130 74 56,9 0,98 0,59 - 1,61
110 60 545 0,89 0,53 - 1,49
12 6 50,0 0,74 0,23 - 2,42
384 219 57,0 1,01 1,00 - 1,03 0,1675
384 219 57,0 1,00 0,97 - 1,02 0,7029
384 219 57,0 1,06 1,00 - 1,12 0,0445 1,07 1,01-1,14 0,0183
0,1159
200 108 54,0 1
148 85 574 1,15 0,75- 1,76
36 26 72,2 2,21 1,01-4.83
<0,0001 0,0005
56 30 536 1 1
135 61 452 0,71 0,38-1,33 0,70 0,37 - 1,33
27 19 704 2,06 0,77 -5,48 2,07 0,76 - 5,60
44 39 88,6 6,76 2,32 - 19,69 6,95 2,36 - 20,43
37 21 568 1,14 0,49 - 2,62 1,22 0,52 -2,85
35 20 571 1,16 0,49 -2,71 1,26 0,53 - 2,99
50 29 58,0 1,20 0,55 - 2,58 1,14 0,52 - 2,50
greffe 0,3661
188 100 53,2 1
94 60 638 155 0,93 - 2,58
94 55 585 1,24 0,75 - 2,05
8 4 50,0 0,88 0,21 - 3,62
0,6932
52 31 596 1
328 186 56,7 0,89 0,49 -161
0,1799
82 52 634 1
299 165 55,2 0,71 0,43-1,18
377 215 57,0 1,01 0,97 - 1,06 0,5021

Voirnotes de bas de tableau pagé
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Tableau R.3.1.3.1V Facteurs associés a la présence d'au moins une complication, hors

douleur, dans la premiére année

N Au moins Régression bivariée Régression multivariée**
une
complication
(hors
douleurs
post
opératoire)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 384 143 37,2 1,00 0,98 -1,02 0,8426
années)®
Age a la déclaration 0,4425
18-34 29 10 345 1
35-44 78 29 37,2 1,12 0,46 - 2,75
45-54 155 61 394 1,23 0,54 - 2,83
55-64 101 32 317 0,88 0,37 -211
65-75 21 11 524 2,09 0,66 - 6,59
Sexe du donneur 0,4326
M 133 46 34,6 1
F 251 97 38,6 1,19 0,77 - 1,85
Vit En couple (T0) 0,8103
Non 36 13 36,1 1
Oui 304 116 38,2 1,09 0,53 -224
Lien Donneur vers Receveur 0,5865
Ascendant 120 38 31,7 1
Descendant 12 4 333 1,08 0,31- 3,81
Collatéral 130 53 40,8 1,49 0,88 - 2,50
Conjoint 110 44 40,0 1,44 0,84 - 2,47
Autre lien 12 4 333 1,08 0,31- 3,81
Poids a TO (kg)° 384 143 37,2 1,01 1,00 - 1,03 0,0910
Taille (cm)° 384 143 37,2 0,99 096-1,01 0,2644
IMC aTO0° 384 143 37,2 1,09 1,03-1,15 0,0035 1,09 1,03-1,16 0,0023
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1086
<25 200 65 325 1
[25-30[ 148 61 41,2 1,46 0,94 - 2,26
>30 36 17 472 1,86 0,91 - 3,81
ZIPR de greffe°° 0,1992
Est 56 25 446 1
IDF Centre Antilles Guyane 135 46 34,1 0,64 034-121
Nord-Ouest 27 14 519 1,34 0,53 - 3,35
Ouest 44 17 38,6 0,78 0,35-1,74
Sud-Est 37 15 405 0,85 0,36 - 1,96
Sud-Méditerranée 35 14 40,0 0,83 0,35- 1,95
Sud-Ouest 50 12 240 0,39 0,17 - 0,90
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,4067
[Okm - 50km[ 188 65 34,6 1
[50km - 120km[ 94 41 43,6 1,46 0,88 - 2,43
[120km - 850km[ 94 33 351 1,02 0,61-1,72
Résidants en DOM/COM 8 4 50,0 1,89 0,46 - 7,81
Rein prélevé 0,1631
Droit 52 24 46,2 1
Gauche 328 118 36,0 0,66 0,36 - 1,18
Type d'intervention  * 0,1475
Lombotomie 82 36 439 1
Coelioscopie 299 105 35,1 0,69 042-1,14
SF36 : Score résumé physique 377 140 371 1,00 0,96 - 1,04 0,9649
(10)°

Voirnotes de bas de tableau pagé
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Tableau R.3.1.3.V Facteurs associés a la présence d'au moins une complication de grade

clavien Ill ou IV dans la premiére année

N Au moins Régression bivariée Régression multivariée**
une
complication
de grade
Clavien 111
ou IV
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Age a la déclaration (en 384 30 7,81 1,02 0,98 - 1,06 0,2817
années)°®
Age a la déclaration 0,0825
18-34 29 0 0,0 1
35-44 78 6 7,69 >999,99 <0,01 - >999,99
45 et + 277 24 8,66 >999,99 <0,01 - >999,99
Sexe du donneur 0,5743
M 133 9 6,77 1
F 251 21 8,37 1,26 0,56 - 2,83
Vit En couple (TO) 0,5717
Non 36 4 111 1
Oui 304 25 8,22 0,72 0,23 - 2,19
Lien Donneur vers Receveur 0,7486
Ascendant 120 8 6,67 1
Descendant 12 1 8,33 1,27 0,15 - 11,14
Collatéral 130 12 9,23 1,42 0,56 - 3,61
Conjoint 110 7 6,36 0,95 0,33 - 2,72
Autre lien 12 2 16,7 2,80 0,52 - 15,01
Poids a TO (kg)° 384 30 7,81 1,02 0,99 - 1,04 0,3100
Taille (cm)° 384 30 7,81 0,97 0,93 - 1,02 0,2727
Indice de masse 384 30 7,81 1,11 1,01 - 1,22 0,0354 1,11 1,01-1,22 0,0335
corporelle a TO®
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1577
<25 200 11 5,50 1
[25-30[ 148 14 9,46 1,80 0,79 - 4,08
>30 36 5 13,9 2,77 0,90 - 8,52
ZIPR de greffe°° 0,2124
Est 56 3 5,36 1
IDF Centre Antilles Guyane 135 12 8,89 1,72 0,47 - 6,36
Nord-Ouest 27 3 111 2,21 0,42 - 11,75
Ouest 44 2 4,55 0,84 0,13 - 5,27
Sud-Est 37 3 8,11 1,56 0,30 - 8,18
Sud-Méditerranée 35 6 17,1 3,66 0,85 - 15,71
Sud-Ouest 50 1 2,00 0,36 0,04 - 3,58
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,7487
[Okm - 50km[ 188 12 6,38 1
[50km - 120km[ 94 8 8,51 1,36 0,54 - 3,46
[120km - 850km[ 94 9 9,57 1,55 0,63 - 3,83
Résidants en DOM/COM 8 1 12,5 2,10 0,24 - 18,45
Rein prélevé 0,6293
Droit 52 5 9,62 1
Gauche 328 25 7,62 0,78 0,28 - 2,13
Type d'intervention  * 0,7248
Lombotomie 82 7 8,54 1
Coelioscopie 299 22 7,36 0,85 0,35 - 2,07
SF36 : Score résumé 377 30 7,96 1,04 0,95 - 1,14 0,3403

physique (T0)°

Voirnotes de bas de tableau pagé
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Notes Tableau R.3.1.3.1ll :

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modele bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 381).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et wn seuil de
sortie du modele a 0.1.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 16/10/2014 (données extraites le 02/10/2014) £

Notes Tableau R.3.1.3.1V :

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modele bivarié ont été candidates dans le modele
multivarié (n= 377).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle & 0.05 et un seuil de
sortie du modele a 0.1.

Par conséquent, les vaiables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces criteres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 16/10/2014 (données extraites le 02/10/2014)
Notes Tableau R.3.1.3.V:

* |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 384).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle &4 0.1.

Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répmdent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 16/10/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Tableau R.3.1.3.VI Evolution du DFG chez le donneur

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max
§12-10 DFG selon MDRD simplifée 226 -28,8 13,1 -28,6 -36,8 -20,6 -75,6 19,2
(m/min/1,73m  ?)
g r e lnatDF® selon MDRD 226 -31,3 11,6 -32,2 -38,0 -25,6 -64,8 24,9
simplifée (%)
Non retourau DFG pré -d on +f. 137 60,6
T0 < -30%)

* écart -type

Données QVDVRL (T2)

Agence de la BiomédecineCHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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3.1.4 Récupération et douleurs physiques durant la premiere
année de don

Chez 30% des donneurs, des douleurs physiques liées au don persistent un an
apres le prélevement (Tableau R.3.1.4.1) et ces douleurs sont plus fréquentes chez
les donneurs opérés par lombotomie (38,3 % vs 27,0 % p<0,0491) (Tableau
R.3.1.4.11). Soixante-dix pourcent des donneurs ont complétement récupéré un an
aprés le don (Tableau R.3.1.4.1) et 35% avaient déja récupéré complétement a 3
mois et 50 % a 6 mois (Figure R.3.1.4.1II) et la vitesse de récupération est liée a
l'intensité des douleurs ressenties au cours de [I'hospitalisation. Récupération
compléte et absence de douleurs résiduelles sont tres liées mais ne sont pas
superposables, la ccelioscopie est dans les 2 cas plus favorable. Notamment, les
donneurs ayant ressenti une douleur grande ou tres grande au cours de
I'hospitalisation, présentent un risque 2,5 fois plus élevé de non récupération que les

donneurs n’ayant pas ressenti de douleur (Tableau R.3.1.4.1V).

Tableau R.3.1.4.1 Douleurs et récupération : descriptif (n=384)

N %
Récupération complete 269 70,1
sans douleurs résiduelles 227 59,7
Sans douleurs résiduelles 268 70,5
mais sans récupération compléete 41 10,8

Données QVDVRL (T2)

Agence de laBiomédecine

CHU de Nancy

Le 19/12/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Tableau R.3.1.4.11 Douleurs et récupération : données comparatives selon la technique
chirurgicale

(n=381, Seules les lombotomies et ccelioscopies ont été prises en compte)

Total Lombotomie Coelioscopie
N= N=82 N=299
381 (21,5%) (78,5%)
%/moy %/moy %/moy p*

Récupération compléte 69,8 62,2 71,9 0,0897
sans douleurs résiduelles 59,7 50,6 62,2 0,0605
Sans douleurs résiduelles 70,6 61,7 73,0 0,0491
mais sans récupération compléte 10,9 11,1 10,8 0,9387

* Test du Chi-2

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 19/12/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Figure R.3.1.4.11l Récupération compléte selon Kaplan Meier

——————— Bornes de l'intervalle de confiance a 95%

sujets a risque
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Données QVDVR(T2)

Agence de la Biomédecin

CHU de Nanc)

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/201
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Tableau R.3.1.4.1V Facteurs associés a la récupération compléete du don selon Cox

N Censures Régression bivariée Régression multivariée**
. n % Risque relatif _ IC* 95% p Risque relatif  IC* 95% p
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 384 115 29,9 1,00 0,99 - 1,02 0,6062
anneées)
Age a la déclaration 0,1730
18-34 29 9 31,0 1
35-44 78 19 244 1,09 0,65 - 1,81
45-54 155 59 38,1 0,82 0,51 - 1,33
55-64 101 22 218 1,17 0,72 - 1,92
65-75 21 6 28,6 1,05 0,54 - 2,04
Sexe du donneur 0,3968
M 133 36 27,1 1
F 251 79 31,5 0,90 0,70 - 1,15
Catégories socio professionnelles 0,0653
Agriculteurs, exploitants 10 1 10,0 1,51 0,75 - 3,03
Artisans, commergants et chefs 28 7 250 0,80 0,49 - 1,30
d'entreprise
Cadres et professions 79 14 17,7 1
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 35 9 257 0,80 0,51 - 1,26
Employés 163 60 36,8 0,63 0,46 - 0,86
Ouvriers 31 9 29,0 0,80 0,49 - 1,30
Autres 27 10 37,0 0,70 0,41 - 1,20
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0227
Prof. Intermédiaires et 152 31 204 1
supérieures
Employés & Ouvriers 194 69 35,6 0,70 0,55 - 0,91
Autres 27 10 37,0 0,76 0,45 - 1,26
Lien Donneur vers Receveur 0,1750
Ascendant 120 39 325 1
Descendant 12 4 33,3 1,05 0,51 - 2,18
Collatéral 130 45 34,6 0,93 0,69 - 1,26
Conjoint 110 25 22,7 1,31 0,96 - 1,77
Autre lien 12 2 16,7 1,51 0,78 - 2,92
Poids a TO (kg) 384 115 29,9 1,00 0,99 - 1,01 0,4471
Taille (cm) 384 115 29,9 1,01 0,99 - 1,02 10,3216
Indice de masse corporelle a 384 115 29,9 0,97 0,94 - 1,01 0,1017
TO
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,6415
<25 200 57 285 1
[25-30[ 148 46 31,1 0,93 0,72 - 1,20
>30 36 12 333 0,83 0,54 - 1,28
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,7566
[Okm - 50km][ 188 54 28,7 1
[50km - 120km][ 94 27 28,7 0,99 0,74 - 1,33
[120km - 850km[ 94 31 33,0 0,87 0,64 - 1,17
Résidants en DOM/COM 8 3 375 0,80 0,33 - 1,95
Type d'intervention  # 0,0894
Lombotomie 82 31 37,8 1
Coelioscopie 299 84 28,1 1,29 0,95 - 1,76
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0004 0,0005
Nulle 10 1 10,0 1 1
Tres faible 38 8 211 0,85 0,41 - 1,80 0,83 0,39 - 1,75
Faible 41 7 17,1 0,85 0,41 - 1,78 0,85 0,41 -1,78
Moyenne 122 33 27,0 0,59 0,30 - 1,18 0,61 0,31-1,21
Grande 112 39 348 0,48 0,24 - 0,95 0,48 0,24 - 0,96
Trés grande 57 27 474 0,35 0,16 - 0,73 0,34 0,16 - 0,72

*|C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modele multivarié (n= 366).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'etrée dans le modéle a 0.1 et un seuil de sortie du modele a 0.05.
Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. Le risque relatif exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variable.
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte- Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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3.1.5 Situation familiale, activités quotidiennes et situation
professionnelle
A la question ouverte « Y-a-t-il eu des événements familiaux importants depuis le

don ? », 16 % des donneurs ont répondu en précisant dans 6,5% des cas des
évenements positifs et dans 9,4% des cas des évenements négatifs.

Des naissances et des déces, des mariages et des séparations sont mentionnés par
la minorité de donneurs qui ont répondu a la question (moins d’'un sur cinq). Il est
difficile, sur la base de ces seules déclarations, d’établir un lien direct entre ces
événements et la transplantation. Quelques donneurs sont devenus grands-parents
grace au don fait & leur enfant.

Sept donneurs déclarent avoir eu un enfant dans I'année suivant le don.

A noter aussi une proportion assez élevée de divorces, de séparations et de conflits
conjugaux, mais les données sont trop partielles pour savoir si elles sont ou non liées
au don du vivant. Les psychologues savent qu’il arrive que I'expérience exacerbe
des relations qui étaient tendues et conflictuelles en amont de la greffe ; elle ne les
produit pas.

La faiblesse du taux de réponse a la question ouverte « Avez-vous dd changer des
choses dans vos activités ? » suggére que 9 sur 10 des donneurs n’ont rien changé
a leurs activités.

L’essentiel des modifications porte sur la diminution des activités physiques (16
donneurs) dont plusieurs estiment qu’elle n’est que provisoire et sur la diminution des

activités de la vie quotidienne (15 donneurs).

Les donneurs pouvaient indiquer s’ils avaient dd, suite au don, procéder a des
changements dans leur vie professionnelle. Parmi les donneurs en age de travailler,
86% déclarent que rien n’a été modifié. lls ont repris le travail comme avant. lls sont
néanmoins une bonne quarantaine a déclarer des modifications importantes
intervenues dans leur activité professionnelle.

Ce sont les donneurs dont le travail implique un fort engagement physique qui sont le
plus concernés, ouvriers et agriculteurs. lls doivent diminuer leurs efforts et réduire
leur temps de travail. Le théme des charges lourdes revient souvent. Certains ont été

rétrogradés ou changés de secteur d’activité (Tableau T.3.1.5.1).
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Tableau R.3.1.5.1 Changement de situation familiale, professionnelle et dans les activités
quotidiennes : descriptif

N %

Le donneur a eu un enfant depuis le don 7 18
Evénements familiaux importants depuis le don # 61 16,1
positifs 25 6,5
négatifs 36 94
Changement dans les activités quotidiennes suite au don 35 9.2
diminution des activités physiques 16 4,2
diminution des activités de la vie quotidienne 15 3,9
alimentation 2 05
Changement dans les activités professionnelles suite au don 45 139
aménagement des activités 25 6,5
changement d'activité 10 26
arrét 8 21
congé parental 1 03
arrét partiel 1 03

#Plusieurs réponses possibles

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Tableau T.3.1.5.1 Diminution de I'activité professionnelle décrite textuellement par les
donneurs

Diminution d'activité (suite fatigue).
Diminution d'heures car il y a de la fatigue et des douleurs.
Effort physique.
J'ai désiré faire 2 heures de moins par semaine.
Je fais tres attention & mon dos.
Je fais attention aux charges lourdes.
Je n'ai pas aidé mon époux qui est éleveur durant les 3 mois qui ont suivi l'intervention (trop
physique).
Je ne me sens pas capable de reprendre mon activité professionnelle.
Je ne peux plus porter mes bacs de poissons.
Je ne pourrais plus pratiquer mon poste.
Je suis agricultrice, avec de I'élevage. Un peu moins d'endurance physique, je dois travailler
un peu plus lentement.
Les efforts physiques a cause de I'éventration, lever le pied !!
Pas aussi énergique qu'avant le don pendant 3 mois.
J'avance moins vite dans mon travail.
Je travaille a 80 % maintenant au lieu de 100 %.
Reprise a temps partiel pour l'instant.
Réaménagement d'horaires, empreint de I'ascenseur etc.
IlIs m’ont rétrogradé.
Travaillant dans le nucléaire, je suis interdit de réacteur.

D’autres déclarent devoir freiner ou arréter leur activité professionnelle a la suite d’'un
état de santé défaillant, maladie, dépression, etc... (Tableau T.3.1.5.11)
D’autres enfin ont changé volontairement d’emploi sans qu’on puisse savoir si ce

changement a ou non un rapport avec le don (Tableau T.3.1.5.11I)
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Trés peu de donneurs, moins de 5 %, ont repris le travail moins d’un mois apreés le
début de l'arrét de travail pour le don. La moitié des donneurs interrogés ont
recommencé a travailler deux mois apres et 80% des donneurs, trois mois apres le
début de I'arrét (Figure R.3.1.5.11).

Les hommes, les cadres et professions intellectuelles supérieures ainsi que les
agriculteurs reprennent le travail plus rapidement. Les donneurs plus grands, et avec
un IMC plus faible, ceux habitant & proximité du centre de greffe (moins de 50km) et
ayant eu des douleurs plus faibles au cours de I'hospitalisation reprennent plus
rapidement. Les donneurs descendants du receveur reprennent plus rapidement que
les fréres et sceurs, conjoints ou descendants des receveurs.

Aprés prise en compte de I'ensemble des facteurs de confusion présumés, les
hommes, les cadres et professions intellectuelles supérieures ainsi que les
agriculteurs et les donneurs dont I'IMC est plus faible reprennent le travail plus
rapidement alors que les donneurs descendants du receveur reprennent plus vite

gue les autres donneurs (Tableau R.3.1.5.11I)

Tableau T.3.1.5.11 Arrét de I'activité professionnelle suite a un état de santé défaillant

Ca fait 1 an que je suis en arrét maladie suite au don + une éventration.
Changement de service adapté a mon traitement (lyreca) 400 mg par jour. Douleurs
neuropathies.
En ce moment je ne peux pas faire grand-chose comme avant.
Tres difficile la reprise au travail, je me sentais constamment fatiguée et déprimée.
Il faut du temps pour se remettre psychologiquement et intellectuellement.
Travail au domicile des personnes agées et cela les géne que je sois toujours a faire pipi.
Je suis actuellement a mi-temps thérapeutique.
Je suis dispensé de recherche d'emploi.
Je suis en arrét depuis 12 mois suite a une dépression.
Toutefois extréme fatigue (tension artérielle basse jusqu'en arrét 2011 avec vertiges).
Travail a 4/5°.

Tableau T.3.1.5.1ll Changement volontaire d’emploi décrit textuellement par le donneur

Arrét de 10 mois d'activité professionnelle (convenance personnelle) puis reprise d'activité
dans un autre secteur.

Besoin de faire évoluer ma pratique, me former, changer.
Changé de métier et je profite des moments de libre.

Changement d'activité professionnelle en relation avec la séparation du couple.
Changement de poste (loin des clients).

Congé parental sans rapport avec le don.
Conversion de profession.

J'ai changé de filiere de technique (agent d'entretien) je suis passée administratif.
J'ai créé ma société.

J'ai trouveé un travail.
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Figure R.3.1.5.1l Reprise du travail selon Kaplan Meier
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Tableau R.3.1.5.11l Facteurs associés a la reprise du travail (origine=Arrét du travail)

N Censures Régression bivariée Régression multivariée**
. n % Risque relatif ~ IC* 95% p Risque relatif ~ 1C* 95% p
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 258 21 8,14 0,99 0,97 - 1,00 0,1231
anneées)
Age a la déclaration 0,2102
18-34 18 0 0,0 1
35-44 62 5 8,06 0,75 0,44 - 1,28
45-54 135 14 10,4 0,60 0,37 - 0,99
55-64 41 2 4,88 0,78 0,45 - 1,37
65-75 2 0 0,0 1,17 0,27 - 5,05
Sexe du donneur 0,0018 0,0012
M 97 6 6,19 1 1
F 161 15 9,32 0,65 0,50 - 0,85 0,62 0,46 - 0,83
Catégories socio professionnelles <0,0001 <0,0001
Agriculteurs, exploitants 8 0 0,0 1,19 0,57 - 2,51 1,35 0,61 - 2,95
Artisans, commercants et chefs 20 3 150 0,62 0,35 - 1,07 0,49 0,27 - 0,88
d'entreprise
Cadres et professions 55 2 3,64 1 1
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 23 6 26,1 0,34 0,19 - 0,60 0,33 0,18 - 0,61
Employés 122 10 8,20 0,44 0,32 - 0,62 0,46 0,32 - 0,65
Ouvriers 22 0 0,0 0,75 0,46 - 1,23 0,69 0,41 - 1,14
Autres 3 0 00 3,17 0,98 - 10,23 2,99 0,91 - 9,79
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0020
Prof. Intermédiaires et 106 11 104 1
supérieures
Employés & Ouvriers 144 10 6,94 0,69 0,53 - 0,90
Autres 3 0 00 4,23 1,33 - 13,50
Lien Donneur vers Receveur 0,0017 0,0062
Ascendant 79 11 13,9 1 1
Descendant 7 0 00 3,44 1,56 - 7,60 3,19 1,35 - 7,53
Collatéral 96 4 4,17 1,55 1,13 - 2,14 1,36 0,96 - 1,93
Conjoint 67 6 8,96 1,72 1,20 - 2,47 1,74 1,19 - 2,55
Autre lien 9 0 0,0 2,47 1,22 - 5,00 2,20 1,08 - 4,48
Poids a TO (kg) 258 21 8,14 1,00 0,99 - 1,01 0,6540
Taille (cm) 258 21 8,14 1,02 1,01 - 1,04 0,0036
IMC aTo 258 21 8,14 0,96 0,92 - 0,99 0,0127 0,94 0,90 - 0,97 0,0010
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1455
<25 131 9 6,87 1
[25-30[ 105 9 8,57 0,82 0,62 - 1,07
>30 22 3 13,6 0,67 0,41 -111
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0353
[Okm - 50km][ 120 11 9,17 1
[50km - 120km][ 67 8 11,9 0,69 0,50 - 0,94
[120km - 850km[ 66 2 3,03 1,08 0,79 - 1,48
Résidants en DOM/COM 5 0 00 0,63 0,26 - 1,55
Type d'intervention  # 0,0351
Lombotomie 61 10 16,4 1
Coelioscopie 196 11 5,61 1,38 1,01 - 1,89
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0095
Nulle 0 0,0 1
Tres faible 20 1 5,00 0,81 0,19 - 3,51
Faible 28 0 00 1,06 0,25 - 4,44
Moyenne 79 4 5,06 0,77 0,19 - 3,14
Grande 88 9 10,2 0,63 0,15 - 2,57
Trés grande 39 7 179 0,42 0,10 - 1,77

*|C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle multivarié (n= 250).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle & 0.1 et un seuil de sortie du modéle a 0.05.
Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.

° Les variables quartitatives n'ont pas de modalité de référence. Le risque relatif exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 uni té de la variable.

123 non actifs avant prélévement exclus

1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée, - 0 dates d'arrét et de reprise non précisées et

2 censures & gauche non considérées(reprise sans date)”Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancylLe 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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3.2. Le point de vue du donneur sur le don

Le parcours du don est caractérisé par plusieurs délais par une série d’événements
sur lesquels s’est inscrit le remplissage des cahiers TO, T1 et T2. (Figure R.3.2.1)

Figure R.3.2.1 Délais moyens entre les événements du parcours du don

Début des . . Remplissage Cahier
dé hes R i . Remplissage Cahier ™
emarc emplissage Comité TGl Prélévement T1
Déclaration Cahier TO DV
SRA-CIC

m = 11,0 mois

m=14j

m = 1,2 mois

m=1,1 mois

m = 1,4 mois

m = 3,0 mois

m =12,1 mois

SRA : Service de Régulation et d’Appui - CIC: Centre d’Investigation Clinique — DV : Donneur Vivant — TGI : Tribunal de

Grande Instance

Les questions ouvertes posées aux donneurs, leur donnaient 'occasion d’exprimer et
de décrire avec leurs mots et en toute liberté, tout un ensemble de sentiments,
d’états d’ame, de réactions vécus a I'occasion d’'un moment particulierement fort et,
disons-le, exceptionnel, de leur existence, sentiments. Dans I'ensemble, a n’en juger
gue par les taux de réponse, les questions ouvertes ont été bien accueillies par les
donneurs, mais leur envie d’y répondre s’est émoussée au fil de 'enquéte. Elle était
maximale la veille de 'opération (TO) ou le taux de remplissage approchait les 90%
pour certaines questions. Trois mois apres la néphrectomie (T1), ce score tombait a
43 % pour remonter a 48 %, un an aprés l'opération (T2). A mesure que le temps

passe, les donneurs éprouveraient moins le désir de commenter I'événement et d’en
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parler. Détail significatif, les questions auxquelles les donneurs ont le plus répondu
ne sont pas les mémes aux trois moments de I'enquéte.

Cette variation du theme et de l'intérét au fil du temps est trés significative. Elle
informe sur I'aspect considéré par le donneur comme le plus sensible ou le plus

important au moment méme ou il remplit le questionnaire.

Immédiatement avant I'opération, les trois questions ouvertes qui recueillent prés de
90 % de réponses de la part des donneurs a trait au sens de l'acte qu’ils s’apprétent
a accomplir :

Pour vous, quel mot ou expression évoque le mieux le rein ?

Pour vous, quel mot ou expression évoque le mieux l'insuffisance rénale ?

Pour vous, quel mot ou expression évoque le mieux le don du rein ?
lls ont tous beaucoup a dire. Cette question tombe a pic puisqu’elle répond a un
besoin, celui d’y voir clair en soi, de découvrir en le nommant le ou les sens qu'ils
entendent attribuer au fait de donner un rein a I'un de ses proches. La quéte du sens
est a cette étape du processus la question qui les concerne et les mobilise le plus. lls
ont le sentiment de vivre une expérience exceptionnelle, ils en sont submergés et
saisissent toutes les occasions pour tenter d'y voir plus clair, en regrettant souvent
que le parcours médical antérieur a 'opération ouvre trés peu d’espace a I'écoute et
a la possibilité d’en parler. Le questionnaire leur offre cette possibilité, neuf sur dix s’y
précipitent.
Trois mois aprés l'opération, la question du sens n’est pas évacuée, puisqu’un tiers
des donneurs répond a la question « Un autre mot correspond-il mieux a votre
don ? » (question figurant aprés une liste de mots proposés : naturel, héroique,
normal, exceptionnel, etc...). Mais linterrogation qui recueille le maximum de
réponses (43%) est d’'une tout autre nature puisqu’elle concerne la fagon dont ils ont
apprécié leur séjour hospitalier

Si vous deviez changer une seule chose au cours de I'hospitalisation ?
Le souvenir de I'hopital est encore vif et le séjour ne s’est pas toujours passé au
mieux : absence d’écoute de la part des soignants, médecins et chirurgiens trop
distants, sortie trop rapide, mauvaise qualité des repas, sans compter les douleurs et
les complications post-opératoires. Le taux de réponse est inférieur a 5 % parce que

la majorité des donneurs, ayant plutét bien vécu I'épisode hospitalier, n’éprouve
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aucun besoin d’ajouter un commentaire a une question dont I'’énoncé supposait que
tout ne s’était pas passé pour le mieux.
Un an aprés, la question du sens n’a pas disparu (31% de réponses a « Un autre
mot correspond-il mieux a votre don ? »), mais la question qui recueille le plus grand
nombre de réponses (48%) différe fortement des deux précédentes :
Sensibilisez-vous au don dorgane votre entourage et au-dela de votre
entourage ?
Faire part a d’autres de I'expérience vécue, faire connaitre sa possibilité et ses
bienfaits devient, pour un donneur sur deux, la priorité un an aprés I'événement. Tout
est bon pour diffuser linformation: le bouche a oreille, les discussions, les
interventions dans la presse écrite et les médias, les témoignages lors de réunions,
le militantisme associatif, les conseils a d’autres patients, etc.... L’expérience a trop
changé leur existence pour gu’ils ne cherchent pas a en faire profiter les autres.
A elle seule la variation et la hiérarchie des taux de réponses instruit sur I'évolution
des préoccupations du donneur au fil du temps : quéte d’un sens avant I'opération,
traces d’un séjour hospitalier trois mois aprés, volonté d’informer les autres, un an
apres. Le tableau R.3.2.11 présente les taux de réponses aux questions ouvertes du
cahier a un an post-don, qui permettent de mesurer le niveau de l'intérét manifesté

par les donneurs pour les différents aspects de leur parcours abordés dans ces

guestions.
Tableau R.3.2.1l Taux de réponse aux questions ouvertes
Questions Taux de
réponse
Sensibilisez-vous au don d’organe votre entourage et au-dela de votre entourage ? 48%
Un autre mot correspondrait-il mieux a votre don ? Lequel ? 31%
Avez-vous d’autres remarques a formuler sur le parcours du don ? 26%
Avez-vous d’autres remarques a formuler sur l'information ? 21%
Avez-vous des remarques a formuler sur 'impact économique du don ? 21%
Suite au don, les relations avec votre receveur ont-elles changées Posit 18%
Y a-t-il eu des événements familiaux importants depuis votre don? Lequel ? 16%
Si vous avez travaillé ou si vous travaillez, avez-vous du changer quelque chose dans votre
activité professionnelle suite au don? 11%
Vous estimez-vous étre en droit d’attendre de votre receveur : autre 10%
Suite au don, les relations avec votre entourage ont-elles changé ? Positif 9%
Avez-vous di changer quelque chose dans vos activités quotidiennes suite au don? 9%
Vous impliquez-vous directement dans: autre 6%
Conseilleriez-vous le don d’organe par donneur vivant a une autre personne ? NON 5%
Si c’était a refaire, le referiez-vous? Non 4%
Suite au don, les relations avec votre entourage ont-elles changé ?Négatif 3%
Suite au don, les relations avec votre receveur ont-elles changé Négat 3%
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3.2.1 Suivi médical depuis la sortie d’hospitalisation

Les donneurs ont été interrogés un an aprées le don sur la satisfaction par rapport au
suivi médical au cours de la premiére année suivant le don. lls ont vu en moyenne
1,5 fois le néphrologue, la majorité des donneurs ayant vu le néphrologue une seule
fois depuis le don et en moyenne 3 fois le médecin traitant, la majorité des donneurs
ayant vu le médecin traitant deux fois depuis le don. Globalement ils sont plus
satisfaits du suivi par le médecin généraliste que du suivi par le néphrologue, avec

- 73,5% des donneurs jugeant excellent ou tres bon la facilité a joindre le
médecin généraliste vs 53,3% des donneurs pour le néphrologue ;

- 71 % des donneurs jugeant excellent ou trés bon les soins et I'attention porté
par le médecin généraliste vs 57,4% des donneurs pour le néphrologue ;

- 64,1% des donneurs jugeant excellent ou trées bon ['écoute et
'accompagnement du médecin généraliste vs 53,2 % des donneurs pour le
néphrologue ;

- 58,4 % des donneurs jugeant excellentes ou tres bonnes les précisions des
instructions données par le médecin généraliste vs 52,2 % des donneurs pour
le néphrologue ;

Néanmoins, seulement la moitié des donneurs jugent excellentes ou tres bonnes
limplication du médecin généraliste dans le suivi post-néphrectomie et les
précautions dans le suivi des facteurs de risque.

Le manque de suivi décrit et exprimé par la suite dans les diverses questions
ouvertes du questionnaire, peut étre quantifié également avec seulement moins de la
moitié des donneurs interrogés jugeant excellente ou trés bonne la fréquence des
visites chez le généraliste et 38,7% des donneurs jugeant excellente ou tres bonne la
fréequence des visites chez le néphrologue.

Par ailleurs, la proportion des donneurs « sans avis » est plus importante sur le suivi
du néphrologue que sur le suivi du généraliste, ce qui suggere pour ces donneurs
une absence de suivi. (Tableaux R.3.2.1.1 et II)

A partir des résultats a ces questions, des scores de satisfaction ont été calculés et

standardisés de 0 a 100, avec 0 correspondant a I'absence totale de satisfaction.

Ces scores suggerent que les donneurs moins satisfaits du suivi réalisé par le

néphrologue ont recours a d’autres professionnels (score moyen de 62,4 chez les
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donneurs ayant recours a d’autres professionnels vs 70,3 chez les donneurs n’ayant
pas ce besoin, p<0,0282) (Tableau R.3.2.1.1ll). En effet, 20% des donneurs ont
recours a dautres professionnels: paramédicaux dans 44% des cas
(kinésithérapeutes, infirmiéres, diététiciennes) et d’autres spécialistes médicaux
dans 36% des cas (psychologue, psychiatre, urologue, radiologue, dermatologue,
pneumologue, cardiologue). Huit donneurs disent avoir revu un chirurgien au cours
de I'année post don et 7 donneurs avoir eu recours a des spécialités paralleles
(ostéopathe, acupuncteur) (Tableau R.3.2.1.1V). Le manque d'aide personnelle et
'absence de suivi psychologique sont aussi soulignés dans la question ouverte
« avez-vous des remarques sur le parcours du don ? ». En effet, la solitude qui a pu
étre relevée chez certains donneurs au cours de I'hospitalisation, se poursuit parfois

aprées la sortie de I'hopital, lorsque le suivi médical n’est pas ou mal assuré (Tableau

T.3.2.1.0)
Tableau R.3.2.1.1 Suivi depuis le don par le nephrologue : données descriptives
N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max
Nephrologue
Nombre de consultation(s) 336 15 15 1,0 1,0 2,0 0,0 18,0
Facilité a le joindre
Excellent 73 24,3
Tres bon 87 29,0
Bon 89 29,7
Pas trés bon 9 3,0
Mauvais 4 1,3
Sans avis 38 12,7
Soins et attention
Excellent 88 29,5
Tres bon 83 27,9
Bon 89 29,9
Pas trés bon 12 4,0
Mauvais 5 1,7
Sans avis 21 7,0
Fréquence de visite
Excellent 51 17,6
Tres bon 61 211
Bon 104 36,0
Pas trés bon 18 6,2
Mauvais 15 52
Sansavis 40 13,8
Précisions des instructions données
Excellent 77 26,3
Tres bon 76 25,9
Bon 88 30,0
Pas trés bon 16 55
Mauvais 5 1,7
Sans avis 31 10,6
Ecoute et accompagnement
Excellent 88 30,4
Tres bon 66 22,8
Bon 83 28,7
Pas trés bon 16 55
Mauvais 8 2,8
Sans avis 28 9,7

* écart -typeDonnées QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau R.3.2.1.11 Suivi depuis le don par le médecin généraliste : données descriptives

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max
Médecin généraliste
Nombre de consultation(s) 358 3,1 29 2,0 1,0 4,0 0,0 18,0
Facilité a le joindre
Excellent 122 38,0
Tres bon 114 355
Bon 71 22,1
Pas trés bon 7 2,2
Mauvais 3 0,9
Sans avis 4 1,2
Soins et attention
Excellent 106 33,0
Tres bon 122 38,0
Bon 78 24,3
Pas tres bon 12 3,7
Mauvais 1 0,3
Sans avis 2 0,6
Fréquence de visite
Excellent 65 21,0
Tres bon 86 27,8
Bon 124 40,1
Pas tres bon 14 4,5
Mauvais 4 1,3
Sans avis 16 52
Précisions des instructions données
Excellent 84 26,5
Trés bon 101 319
Bon 105 33,1
Pas trés bon 14 4.4
Mauvais 3 0,9
Sans avis 10 3,2
Ecoute et accompagnement
Excellent 97 30,5
Tres bon 107 33,6
Bon 88 27,7
Pas trés bon 15 4,7
Mauvais 5 1,6
Sans avis 6 1,9
Implication dans le suivi post néphrectomie
Excellent 71 22,6
Tres bon 89 28,3
Bon 105 334
Pas tréesbon 16 51
Mauvais 13 4,1
Sans avis 20 6,4
Précautions dans le suivi des facteurs de risque
Excellent 71 22,7
Tres bon 94 30,0
Bon 95 30,4
Pas trés bon 18 5,8
Mauvais 10 3,2
Sans avis 25 8,0

* écart -type

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau R.3.2.1.1ll Comparaison de la satisfaction du nephrologue et du médecin
généraliste selon le besoin de recourir a un autre professionnel de santé

Non Oui Total
N=305 (79,6% ) N=78 (20,4%) N= 383
N moy ET* N moy ET* N %/moy ET*
Score de satisfaction (0-100) #
néphrologue 210 70,3 22,3 55 62,4 27,1 265 68,6 235
médecin 244 72,5 20,0 70 72,3 20,0 314 72,4 20,0

généraliste

* écart -type
#0=Insatisfait - 100=Satisfait
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancylLe 19/12/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Tableau R.3.2.1.1V Autres professionnels

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Le donneur a eu besoin de voir 78 20,4
d'autres professionnels de santé
Autres professionnels de santé vus :

Chirurgien 8 10,7

Paramédical 33 44,0

Spécialité médicale 27 36,0

Spécialité parallele 7 9,3

* écart-type
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Tableau T.3.2.1.1 Manque d’aide personnelles et de suivi décrit par le donneur

Mauvaise prise en charge médicale post don.
Je trouve qu'il y a un manque de suivi aprés le don. C'est comme si rien n‘avait changé
pour nous, donneur, apres intervention pas de réel suivi.
Je trouve regrettable en tant que donneur, qu’il n'y ait plus de suivi médical pour celui-ci. Le
donneur s'il veut une prise de sang ou I'échographie rénale doit retourner chez son médecin
et la lui demander.
Non, mais un rdv avec le chirurgien 6 mois ou 1 an aprés l'opération m'aurait paru
souhaitable pour parler un peu et vérifier que tout va pour le mieux.
Apres la greffe, je n'ai eu aucun suivi, aucun examen, c'est a moi d'aller chez le médecin
généraliste pour faire des analyses de sang.
Aprés le don et ma sortie de I'hdpital je n'ai revu personne méme pas une visite ni un an
apres et pourtant j'ai une boule derriére la cicatrice, j'ai des problemes d'arthrose et je
souffre sur le coté droit j'ai d0 mal & me lever, j'ai demandé une visite.
Prise en charge nulle apres la sortie de I'h6pital.
Je devais avoir des rdv aprés 6 mois et 1 an, ¢ca n'a pas été le cas. Ma sceur a pris rdv
pour moi aprés 1 an : pas de suivi.

Depuis le don 13/10/2010, j'ai vécu 10 mois avec des infections a la suite et la désinvolture
de I'hoépital ..... Heureusement qu'il y avait mon médecin généraliste trés remonté a
I'encontre de I'hépital ....
Je trouve que l'on n’est pas assez entouré 'pris en charge', quelques temps aprés
l'opération, suivi du don, psychologiquement (personnellement).

Pas de suivi du néphrologue apreés la greffe, ainsi que le médecin traitant.
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3.2.2 Synthése sur I'information recue

Les donneurs ont été interrogés sur I'information regue et leur satisfaction relative a
celle-ci & 3 mois post-don et 1 an post don. Selon les thémes abordés, de 80 % a 96
% des donneurs ont recu une information. Ils sont plus souvent informés a 1 an qu’a
3 mois pour les thématiques « maladie rénale et autres traitements » et « cicatrice et
aspect esthétique » (respectivement test de McNemar p<0,0223 et p<0,0496). Par
contre, les réponses données a 3 mois et 1 an post don sont concordantes sur la
thématique « risques encourus » avec pres de 97% des donneurs aux 2 temps de
mesure ayant recu cette information et un coefficient de kappa de 0,63 (Tableau
R.3.2.2.1).

La proportion de donneurs complétement satisfaits de Iinformation regue est
légérement plus élevée quelques soit les thématiques un an aprés le don, elle
s’améliore avec le temps et la récupération du donneur. Les risques encourus et les
risques et bénéfices pour le receveur restent a un an les thématiques dont les
donneurs sont les plus satisfaits de I'information regue avec respectivement 77% et
81,5 % de donneurs complétement satisfaits. Par contre I'impact possible sur la vie
du donneur et les douleurs physiques ne recoivent que respectivement 64,3% et
60,8% de donneurs complétement satisfaits a 1 an, 57,9% et 53,4% respectivement
a 3 mois (Tableau R.3.2.2.1 et Figure R.3.2.2.11).

A la question ouverte : « Avez-vous d’autres remarques a formuler sur l'information
? » a laquelle a répondu un donneur sur quatre (21%), le manque d’information en
amont sur les douleurs mais aussi le manque de suivi post-don est fortement
exprimé. Pour ces donneurs, un an apres, le souvenir de la douleur post opératoire
est encore vif et 'absence de suivi médical vivement regrettée (Tableau T.3.2.2.1).
Globalement, les donneurs gagnent donc en information et en satisfaction autour de
'année post-don probablement en rapport avec leurs besoins face a des problemes

rencontrés.
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Tableau R.3.2.2.1 Syntheése sur l'information regue : données descriptives

Information recue T2-T1 Satisfaction de I'information recue par rapport aux attentes
Test de Concordance Pas dutout Pasvraiment Enpartie Complétement Ne se prononce pas
N McNemar Kappa Inf* Sug® N %* N % N % N %* N %*

La maladie rénale et autres traitements possibles

T1 323
T2 341
Le geste chirurgical
T1 353
T2 358
Les risques encourus
T1 365
T2 366
Les risques et bénéfices pour le receveur
T1 370
T2 369
Les douleurs physiques
T1 319
T2 326
La cicatrice et I'aspect esthétique
T1 310
T2 327
L'impact possible sur la vie du donneur
T1 319
T2 325

85,9
90,7

93,4
94,7

96,6
96,8

97,9
97,6

84,4
86,2

81,8
86,3

84,4
86,0

0,0223 0,21 0,07 034

3 0,8 6 16 74 197 236 62,8 4 1,2

6 1,6 6 16 61 16,2 265 70,5 3 0,9
0,3359 0,36 0,17 0,55

2 0,5 7 1,9 83 220 257 68,0 4 11

4 11 8 21 64 169 280 74,1 2 0,6
0,7389 0,63 0,40 0,85

4 11 9 24 65 172 282 74,6 5 14

9 2,4 6 16 58 153 291 77,0 2 0,5
0,7815 0,22 -0,05 0,49

2 0,5 6 16 62 164 296 78,3 4 11

6 1.6 4 1,1 47 124 308 81,5 4 11
0,3363 0,44 031 057

3 0,8 17 45 94 249 202 53,4 3 0,9

5 1,3 13 34 75 198 230 60,8 3 0,9
0,0496 0,27 0,14 0,39

2 0,5 11 29 88 232 206 54,4 3 1,0

4 11 10 26 59 156 252 66,5 2 0,6
0,4533 0,33 0,20 0,46

3 0,8 14 3,7 80 212 219 57,9 3 0,9

4 11 7 19 71 188 243 64,3 0 0,0

#IC : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup :
* 0% correspondent a des pourcentages lignes

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Figure R.3.2.2.1l Synthése sur I'information regue : proportion de donneurs complétement satisfaits de I'information recue a T1 etT2
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Tableau T.3.2.2.1 Remarques exprimées textuellement par les donneurs sur I'information
regue

Ascendant
Manque d'information sur les contres coups de I'opération.
Pas d'information donnée pour la suite du don sur le ressenti 'normal’ et attendu. Cela
nous apparait comme une grande inconnue d'ou l'angoisse et le mal étre qui suit !
Je n'ai peut-étre entendu que ce qui m'intéressait ?
Je n'ai pas recu d'information suffisante concernant la prise de médicaments apres le
don. Les Médecins Généralistes non plus ne sont pas assez informé s. Prescription de
médicaments néphrotoxiques 2 fois cette année dont un qui s'est fini a I'ndpital.
Difficile de communiquer avec le chirurgien. Peu d'info sur la gestion de la douleur en
post-op. Et rien sur le devenir esthétique.
Prévoir et annoncer le temps d'arrét de travail justifié.
La durée de la douleur.

Frére ou sceur
Suite & une infection contractée a I'hbpital, le suivi n'a pas été fait correctement. C'est
un autre hépital qui m'a reprise en charge.
Le suivi dans l'année de la greffe me parait un peu léger. Entre le ler mois et le
12éme mois il n'y a plus de contréle.
Je pense que le donneur n'est pas assez renseigné apres le geste chirurgical.
Oui je n'ai pas été informée avant le don qu'il y aurait des précautions alimentaires a
vie.
Aucun RDV pré-op avec le chirurgien donc la question de la voie d'abord et cicatrice n'a
pas été abordée.
Il est impératif que tous les donneurs lisent au préalable le petit fascicule sur le don
d'organe vivant. Cela rassure la famille, le donneur et le receveur.
Mon retour au domicile, quatre jours apres l'intervention m'a beaucoup angoissé (un peu
trop t6t). Je n'ai jamais été averti que je pourrais avoir des problémes post-opératoires
(tension -régime sans sel-sans protéines) et avoir a prendre des médicaments
journaliers a vie.
Le professeur a affirmé que je serais convoqué pour un suivi apres l'opération, mais je
n'ai jamais eu de nouvelles. Manque d'informations sur les risques, sur le traumatisme
lié a I'échec, sur les complications et le temps de se remettre.
J'estime avoir été bien informée sauf en ce qui concerne la douleur post-opératoire qui a
été beaucoup plus intense que ce qu'on m'avait laissé entendre et la remise en forme
un peu plus longue.
Il n'y a pas assez d'information (voire pas du tout) sur les effets secondaires de
traitements anti-rejet que doit prendre le receveur.
Manque d'info sur les gestes, les risques, les gestes pratiqués lors des interventions,
manque de dire et explications.
Mes douleurs se situant au niveau de I'épaule droite, depuis mon réveil de I'opération
serait due a un mauvais 'portage en gros' on a tiré sur ce c6té pour me déplacer.
N'ayant pas eu de consultation avec le chirurgien, j'avais 1 peu sous-estimé la taille de
la cicatrice que je n'imaginais pas placée au niveau du pubis comme une césarienne. Je
n‘avais eu que l'information de la coordinatrice.
Les équipes médicales ont dénié mes douleurs physiques (c'est de la 'bobologie)
comme 'subjectives' !
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Conjoint
Pas vraiment de renseignements sur l'impact psychologique du don sur donneur et
receveur.

J'ai eu la confirmation, la veille de l'intervention, que l'ablation du rein se ferait par
ccelioscopie. J'ignorais que cette pratique opératoire au Kremlin Bicétre, se pratiquait,
seulement depuis quelques semaines.
L'information émanant du centre anti-douleur, inhérent a I'hopital, se révele inexistant !.
L'information & propos de la préparation physique (épilation,....) a été baclée et plus que
sommaire pour une primo hospitalisation.
Aucune information précise sur les autres cicatrices que la principale. Aucune
information sur I'état de fatigue (trés important) post-opération.
J'avais sous-estimé les douleurs aprés l'opération. Je ne me rendais pas compte de
l'intensité du stress et déprime que j'allais subir et je ne pensais pas que l'opération
allait engendrer autant de douleur les premiéres semaines. Je suis affaiblie, mais sans
aucun regret.
Pas assez d'information surtout sur l'impact de la vie du receveur, beaucoup de
problemes sexuels qui n‘ont pas été évoqués avant le don et je pense que c'est tres
important pour la vie du couple. Pas avertie sur les problemes de dos, de perte de
musculation abdominale et géne causée par la c6te. Détails mineurs par rapport au
geste mais aucun soin n'ont été proposés apres l'opération pour ces géenes.
La douleur a été tres mal évaluée et surtout combien de temps il m'aurait fallu pour
récupérer et me sentir comme avant I'opération.
RAS sur intervention mais peu d'informations sur les examens médicaux accomplis en
pré-opératoire et pas d'informations sur les résultats du bilan (scanners,
échographies?)
Pas assez préparée aux douleurs dues aux gaz de coelio. HéEmatome de paroi qui m'a
handicapé plusieurs semaines. Cicatrices entorse trés visibles 1 an apres.
Si on pouvait faire un effort sur la douleur du donneur ¢a serait pas mal. Les douleurs
que j'ai pu ressentir étaient trés intenses comparées a celles ‘'risquées' dont le
néphrologue me parlait avant I'opération.
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3.2.3 Relation avec I’entourage
Pour prés d’'un donneur sur quatre, les relations avec I’entourage ont changé depuis

le don, pour 4 donneurs sur 5 de maniére positive et pour un sur 5 de maniére
négative (Tableau R.3.2.3.1).

Les donneurs sont 9% a avoir précisé, en texte libre, leur réponse a une évolution
des relations avec I'entourage de facon positive et 3% a avoir précisé leur réponse
lorsqu’il s’agit d’'une évolution négative.

Deux donneurs sur trois déclarent que leurs relations avec I'entourage n’ont pas été
affectées par le don d’organe. « Considération », « admiration », « reconnaissance »,
« acte courageux », sont les mots les plus caractéristiques pour décrire 'amélioration
des relations avec I'entourage. Quant a la minorité qui déclare une dégradation de
ces relations, la liste exhaustive de leurs réponses montre que beaucoup d’entre
elles n'ont aucun rapport avec la greffe, mais renvoient a des difficultés qui
préexistaient a 'événement (Tableau T.3.2.3.1).

La moitié des donneurs ont le sentiment que le geste a « un peu » modifié I'opinion
des autres, un donneur sur trois n’a pas du tout ce sentiment, alors qu’un donneur
sur cing I'a beaucoup ou énormément, mais, et heureusement, le geste est reconnu
chez la quasi-totalité d’entre eux par I'entourage familial (97%), par les amis (97,2%)
et par le receveur (96,5%).

Pour une proportion un peu moins élevée de donneurs, le geste est reconnu par les
relations professionnelles (89,8%) avec une diminution significative entre trois mois
et un an post-don (p<0,0090) et une concordance faible (Tableau R.3.2.3.1).

Les trois quart des donneurs trouvent excellents ou tres bons la compréhension et le
soutien des proches tout au long du don, et prés de 80% des donneurs trouvent
excellents ou tres bons la compréhension et le soutien de I'entourage familial au
retour de I'hospitalisation. Enfin, les donneurs sont respectivement 67% et 64% a
juger excellente ou tres bonne la compréhension des collégues et de la hiérarchie
vis-a-vis des absences. De maniere générale, 64% des donneurs jugent excellente
ou trés bonne la compréhension des colléeges; c’est également le cas pour la
compréhension de la hiérarchie (Tableau R.3.2.3.11). Un score de compréhension a
eté calculé a partir de ces questions, il a été standardisé de 0 a 100, 0 exprimant
'absence de compréhension. Il est logiquement supérieur dans la dimension
familiale (m=79,5) a celui de la dimension professionnelle (m=71,8). Il faut tenir

compte que ce dernier score ne peut étre calculé que chez les personnes qui ont une
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activité professionnelle donc sur un sous-échantillon sélectionné notamment sur
'age.

La formulation des questions et les réponses données par les donneurs tendent a
montrer, chez les donneurs qui travaillent, qu’il y a deux dimensions qui a elles
seules expliquent pres de 90% de la part de variance de chaque item (Figure
R.3.2.3.1ll et Tableau R.3.2.3.1V). Ces deux dimensions sont la dimension familiale et
la dimension professionnelle. Dans la dimension familiale la sous participation de
I'entourage dans la décision parait décisive. |l faut noter une demande de divorce le

jour anniversaire du don, hautement symbolique (Tableau R.3.2.3.11).

Tableau R.3.2.3.1 Relationnel et reconnaissance du geste par autrui : données
comparatives T1/T2

T1 T2 T2-T1

N % N % Test de Concordance

McNemar/Bhapkar Kappa  Inf* Sup*

Changement des . 90 23,6

relations avec

I'entourage
de maniéere positive . 74 19,3

précision
NR . 343 89,3
admiration . 19 4,9
admiration et affection . 2 0,5
affection . 19 4,9
une meilleur vie. . 1 0,3
de maniére négative . 17 4.4
précision

NR . 370 96,4
beaucoup de fatigue 1 0,3
conflit 8 2,1
conflit et séparation 1 0,3
séparation 4 1,0
combinaisons
Pas d'évolution . 292 76,4
Evolution positive . 73 19,1
Evolution négative . 16 4,2
Evolution a la fois . 1 0,3

positive et négative

Sentiment que le geste a modifié I'opinion des autres 0,0334 0,28 0,21 0,36
Pas du tout 100 26,9 124 333
Un peu 195 52,4 185 49,7
Beaucoup 65 17,5 48 12,9
Enormément 12 3,2 15 4,0

Geste a été reconnu par” :

le receveur 361 97,6 357 96,5 0,1573 0,63 0,39 0,86

les membres de votre 353 97,5 351 97,0 0,6171 0,18 -0,06 0,42
famille

les relations 278 94,9 263 89,8 0,0090 0,21 0,04 0,39
professionnelles

les ami(e)s 347 98,3 343 97,2 0,2850 0,11 -0,12 0,33

les voisins 296 93,7 288 91,1 0,1167 0,42 0,23 0,60

N= 384

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
#Plusieurs réponses possibles
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau T.3.2.3.1 Evolution des relations avec I’entourage décrite textuellement par le
donneur

Arrét de toute communication avec mes parents car ils avaient vite oubliés.
Avec une partie de la famille.
Beaucoup de fatigue.
Changement de comportement.
Conflits, épuisement, amitiés perdues.
Dépression incomprise.
Divorce sans aucun lien avec le don.
Eloignement de certaines personnes.
Je suis plus agressive, plus irritable.
Mes enfants n'étaient pas d'accord (le conjoint avait trois enfants majeurs + fréres et saeurs).
Mes enfants s'inquietent de plus en plus pour moi; le jour de l'anniversaire du don
25/01/2011 mon mari demandait le divorce (ndrl : verbatim d’une femme qui a donné & son enfant).
Plus de distance.
Plus sensible, moins forte.
Séparation avec conjoint mais pas de rapport avec le don.
Une fois le don passé, peu de compréhension du mal étre qui suit.

Tableau R.3.2.3.1l Compréhension et soutien : données descriptives

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max
Compréhension et soutien
des proches tout au long du don
Excellent 164 43,6
Trés bon 113 30,1
Bon 85 22,6
Pas tres bon 13 3,5
Mauvais 1 0,3
de I'entourage familial au retour
Excellent 179 48,6
Tres bon 109 29,6
Bon 72 19,6
Pas trés bon 6 1,6
Mauvais 2 0,5
des collegues de travail par rapport aux absences
Excellent 86 33,1
Tres bon 89 34,2
Bon 68 26,2
Pas tres bon 13 5,0
Mauvais 4 15
de la hiérarchie par rapport aux absences
Excellent 85 34,1
Tres bon 75 30,1
Bon 68 27,3
Pas trés bon 10 4,0
Mauvais 11 4.4
des collegues de travail de maniére générale
Excellent 87 32,7
Tres bon 84 31,6
Bon 79 29,7
Pas tres bon 11 4,1
Mauvais 5 1,9
de la hiérarchie d'une maniére générale
Excellent 80 31,3
Tres bon 80 31,3
Bon 74 28,9
Pas trés bon 12 4,7
Mauvais 10 3,9
Score de compréhension (0-100) *
dimension familiale 376 79,5 211 87,5 62,5 100,0 12,5 100,0
dimension professionnelle 266 71,8 24,1 75,0 50,0 100,0 0,0 100,0

* écart-type 0 = Moins de compréhension et soutien - 100 = Plus de compréhension et soutien
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancylLe 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Figure R.3.2.3.1ll Compréhension et soutien : Analyse en Composantes Principales

6 variables, 1000 itérations, 251 observations

=—O=Données réelles

Moyenne des données aléatoires

——— 95éme percentile des données aléatoires

Valeur

1 2 3 4 5 6
) Données QVDVR-L (T2)
Valeurs propres ordonnées Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy
Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Tableau R.3.2.3.IV Compréhension et soutien : Analyse en Composantes Principales

Iltems  Transformation factorielle Corrélations aux facteurs h? Intitulés
(apres rotation promax)
1 2 1 2
a 0.03* 0.94 0.48 0.95 0.91 des proches tout au long du don
b 0.01* 0.95 0.46 0.95 0.91 de l'entourage familial au retour
c 0.90 0.06* 0.93 0.49 0.86 des collegues de travail par rapport aux absences
d 0.93 0.02* 0.94 0.46 0.88 de la hiérarchie par rapport aux absences
e 0.90 0.06* 0.93 0.49 0.87 des collegues de travail de maniére générale
f 0.98 -0.05* 0.96 0.42 0.92 de la hiérarchie d'une maniére générale
factorl 1.00 0.48
factor2 0.48 1.00
N =251

* Charge faiblement (< 0,40) Relation avec le receveu)
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3.2.4 Relation avec le receveur

Dans 40% des cas, les relations avec le receveur ont changé depuis le don, de
maniére positive pour 35% des donneurs et de maniére négative pour 4%. Les
principaux bénéfices se retrouvent dans une plus grande proximité, affection,
complicité et contacts. Les principaux désagréments sont I'apparition de conflits
pouvant aller jusqu’a la séparation. Un an apres, dix donneurs n’ont pas revu leur
receveur depuis la greffe.

Les trois quart des donneurs voient leur receveur a la méme fréquence qu’avant le
don, 1 sur 5 des donneurs éprouvent le besoin de le voir plus souvent et seulement 7
donneurs (2,1%) moins souvent.

Sept pourcent des donneurs se sentent dépendants vis-a-vis du receveur et 9,2%
estiment que le receveur est dépendant d’eux. Selon le donneur, 40% des receveurs
se sentent redevables et 62% des receveurs s’inquietent pour lui. Dix-huit donneurs
(4,8%) estiment que le receveur devrait se sentir redevable.

Prés des trois quart des donneurs estiment étre en droit d’attendre de la part du
receveur, une prise réguliere et sérieuse des médicaments, et un quart des donneurs
s’y implique directement.

Les trois quart des donneurs estiment étre en droit d’attendre que le receveur
s’implique dans la gestion de sa santé et 43% s’impliquent directement.

Enfin un peu plus de la moitié des donneurs souhaitent un retour sur les résultats de
santé du receveur, mais 65% s’y implique directement.

Pour certains donneurs, le don est passé sous silence, en effet 64,4% des donneurs

seulement discutent du don avec leur receveur.

La quasi-totalité des donneurs (94,4%) affirment que le rein donné appartient
désormais au receveur, néanmoins deux donneurs estiment qu’il leur appartient
toujours et 16 (4,2%) disent qu’il appartient a la fois au donneur et au receveur. Un

donneur a précisé que le rein n’appartient plus a personne, la greffe ayant échoué.
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Tableau R.3.2.4.1 Relations avec le receveur

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

N'a pas revu son receveur depuis la greffe 10 3,5
Changement des relations avec le receveur 150 39,9
de maniére positive * 137 35,7
proximité 39 10,4
affection 12 3,2
contacts 11 2,9
complicité 11 2,9
admiration 3 0,8
reconnaissance 3 0,8
compréhension 3 0,8
protection 2 0,5
changement 2 0,5
nouvelles 2 0,5
simplicité 1 0,3
sexualité 1 0,3
|égereté 1 0,3
NR 52 13,5
de maniére négative  * 16 4,2
conflit 4 11
séparation 4 11
distance 2 0,5
changement 1 0,3
nouvelles 1 0,3
indifférence 1 0,3
NR 4 1,0

Dépendance et Redevabilité
besoin de voir le receveur

Plus souvent qu'avant 77 22,6
Moins souvent qu'avant 7 2,1
A la méme fréquence qu'avant 256 75,3
dépendance vis avis  du receveur 26 7,0
dépendance du receveur 34 9,2
le receveur se sent redevable 143 38,8
le donneur considére le receveur comme redevable 18 4,8
le receveur s'inquiéte pour le donneur 227 62,0

Le donneur est droit dattendre * :

une prise réguliere et sérieuse des médicaments 275 73,5
que le receveur s'implique dans la gestion de sa 277 74,5
santé
un retour sur ses résultats de santé 206 56,3
autre 14 11,9
précision
Bien-Etre 4 28,6
Cigarettes 1 7,1
Nouvelles 3 21,4
Vie 6 42,9

Le donneur s'implique directement dans” :

la prise des médicaments 98 26,3
la gestion de la santé du receveur 163 43,5
le suivi des résultats de santé du receveur 244 64,7
autre 4 4.4
précision
Bien-Etre 1 33,3
Nouvelles 2 66,7

Autres aspects de la relation

discussion du don avec le receveur 239 64,4

appartenance du rein  donné
Au receveur 357 94,4
Au donneur 2 0,5
Atous les 2 16 4,2
Autre 1 0,3
Echec 1 0,3
Ne sait pas 1 0,3

précision
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N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Pour Moi Et Mes Enfants 1 100,0

Score composite de dépendance :

Dépendance vis a vis du receveur (0 -19) 384 6,6 3,1 7,0 5,0 9,0 0,0 15,0

En classes
0 10 2,6
1 10 2,6
2 19 4,9
3 30 7,8
4 24 6,3
5 46 12,0
6 47 12,2
7 44 11,5
8 56 14,6
9 38 9,9
10 21 5,5
11 13 3,4
12 14 3,6
13 8 2,1
14 2 0,5
15 2 0,5

* écart-type

#Plusieurs réponses possibles

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU deNancy

Le 03/12/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Trois donneurs en deuil
Parmi les donneurs ayant répondu, trois indiquent en effet que le receveur est

décédé : un mois apres la greffe pour le premier, cing mois apres pour le second et
neuf mois apres pour le troisieme. Au regard du drame vécu par ces trois donneurs,
on aurait pu imaginer et comprendre qu'ils jettent a la poubelle, aussitot regu, le
guestionnaire « Qualité de vie des donneurs vivants de rein ». La mort de leur sceur
ou de leur frere mettant le point final & une expérience dont ils étaient la cause. I
n‘en est rien: les trois donneurs ont rempli avec soin et jusqu’au bout les

guestionnaires. Le premier a méme rempli les deux questionnaires post-greffes, celui
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de la mesure a 3 mois ou il signalait déja la mort de sa sceur et celui de la mesure a
un an. lls indiquent par cette application apportée a répondre a toutes les questions
que l'aventure continue a bien avoir un sens pour eux, a la fois physique et moral,
indépendamment de la personne et de la vie du receveur qui constituaient a l'origine
la cause et la fin de I'action. L’épisode ne se clét pas avec la mort du receveur. Il lui
survit et la dépasse. La preuve : les trois donneurs répondent « oui» aux deux
guestions finales « Conseilleriez-vous le don d’organe par donneur vivant a une
autre personne ? » et « Si c’était a refaire, le referiez-vous ? » Le questionnaire
continue a les concerner et pas seulement pour faire le bilan de leur propre état de
santé.

Le parcours de I'un d’entre eux est particulierement dur. |l a perdu sa sceur a qui il a
donné un rein, un an apres l'opération des suites d’'un AVC. Il vit désormais seul, sa
femme et ses enfants I'ayant quitté pour partir en Algérie. Il déclare qu’en termes
d’absences au travail, son don lui a co(té 5 400 euros de perte de salaire. Il a beau
se situer tout en haut de I'échelle proposée pour mesurer son état de santé - tout
prés du « meilleur état de santé imaginable » -, il se sent triste, nerveux et déprimé
tous les jours. Il dit n'avoir pas vraiment complétement récupéré de son don. |l
ressent encore des douleurs autour de la cicatrice qui s’est infectée, a consulté
plusieurs fois un médecin. Et pourtant, il répond « oui » a la question « Conseilleriez-
vous le don d’organe par donneur vivant a une autre personne ? » et « oui » encore
a « Si c’était a refaire, le referiez-vous ? ». Surtout, il déclare que ses relations avec
le receveur (sa sceur) ont évolué de fagon positive en ajoutant : « Je l'ai sauvée
pendant un mois et deux jours ». La précision de la comptabilité est instructive. Elle
mesure le temps du service rendu. |l n’est pas grand mais il n’est pas nul.

Un mois et deux jours c’est peu par rapport a I'espoir initial, mais c’est mieux que
rien. Et |a est I'essentiel. Il a fait le maximum possible. |l a permis a sa sceur de vivre
plus et mieux. Il a préservé, « sauvé » des moments de vie. « Extrémement affecté
émotionnellement », il a, un an apres, une meilleure estime de soi que trois mois
aprés le don. En dépit du drame qu'’il a vécu, cet acte I'a transformé : il éprouve
« énormément de fierté » pour I'acte accompli, se sent « énormément plus sdr de
lui » et reconnait, un an aprés, que cet acte a modifié « énormément » aussi sa
hiérarchie des choses de la vie. A trois mois comme un an plus tard, il choisit

« Normal » et « Naturel » comme les adjectifs qui correspondent le mieux a l'idée
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qu’il se fait d’avoir donné l'un de ses reins a sa soeur. En ajoutant « fraternel »
comme le mot qui correspond le mieux a I'idée qu’il se fait de son don.

Méme souci de comptabilité positive chez le deuxieme donneur qui est une femme,
assistante familiale et assistante maternelle a la journée, dont le frére est mort cinq
mois aprés la greffe d’'un accident cardiaque : « Difficile a encaisser apres tout ce
parcours. Je lui ai donné juste cinq mois de vie correcte ». Pour elle aussi, 'acte était
«normal » et « naturel », ajoutant « amour pour mon frére » comme formule
correspondant le mieux a I'idée qu’elle se fait de I'acte accompli. Alors que le premier
qualifiait globalement I'expérience de « stressante et négative », elle la considére,
elle, comme « stressante mais positive ». Cet acte a « beaucoup » modifié pour elle
la hiérarchie des choses de la vie, mais ne I'a pas transformée : elle éprouve
seulement « un peu » de fierté pour I'acte accompli, et ne se sent « pas du tout plus
slre d’elle-méme ». Son « Difficile & encaisser apres tout ce parcours. Je lui ai donné
juste cing mois de vie correcte » est une parole riche de sens. Il y a la déception,
bien sdr, qui est immense. Mais il y a plus : elle s’estime a l'origine d’un bienfait, un
don de vie, mais un don de vie qui n’est qu’une réparation permettant seulement le
retour a la normale d’une « vie correcte », sans plus. Et un don de vie limité dans le
temps « juste cing mois ». En dépit de toutes ces limites tragiques, qu’elle a du mal a
encaisser, elle a le sentiment d’avoir accompli une action positive qui survit a la mort
de son frere. Elle rejoint dans ce sens la vision que s’en faisait le donneur qui avait
perdu sa sceur dans des conditions semblables.

Le troisieme questionnaire est moins loquace. La donneuse aurait perdu sa sceur
neuf mois aprés la greffe mais rien ne transparait au fil du questionnaire d’un tel
drame. Il est juste fait mention du « déces d’une sceur » en réponse a la question

« Y-a-t-il eu des évenements familiaux importants depuis votre don, si oui,
lesquels ? » (p.25), sans indiquer que cette sceur était la receveuse. Tout s’est bien
passé pour la donneuse, elle a retrouvé le moral, I'énergie, la santé et I'estime de soi.
Le don est jugé «courageux » et «risqué ». L’expérience «stressante mais
positive».

On a le sentiment, a la lecture attentive de ces trois questionnaires, que I'acte qu'ils
ont accompli tous les trois leur a permis de mieux vivre le deuil de leur frére ou de
leur sceur en l'allégeant. lls ont fait le maximum de ce qu’ils pouvaient faire et en

restent fiers.
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3.2.5 Appréciation globale des donneurs

A la question ouverte « avez-vous des remarques sur le parcours du don ? », 26%
des donneurs se sont exprimés. Une bonne partie de ces remarques sont des
témoignages de reconnaissance au corps meédical (« La coordinatrice et toute
I'équipe sont professionnelles. Le chirurgien est talentueux... » ) ou des témoignages
de satisfaction pour une expérience « unique », « extraordinaire », « enrichissante »
qui s’apparentent a des cris de joie ne lésinant pas sur les superlatifs : « une
expérience unique et un enrichissement personnel intense et durable », « Un don
pour la vie, par amour il me semble qu'aprés le verbe aimer, aider est le plus beau
verbe du monde », « Je pense que c'est un parcours extraordinaire », « C'est super
de pouvoir le faire », « Chaque jour je vois mon fils », « Cela n'a pas toujours été
facile, mais a la fin, on est tres heureux d'avoir changé la vie du receveur (en bien)
revivre », « Un an apres cette aventure, je suis récompensée de voir mon fils mener

une vie normale », « Merci pour tout », « Tout s’est trés bien passé, Vive la vie ! »

D’autres remarques font état d’'une expérience moins idyllique : « C'était tres pénible
et horrible une période noire », « Parcours trés difficile pour le receveur », « Ma fille a
suivi un traitement expérimental pour faire baisser ses anticorps », « Les premiers
mois sont difficiles : douleurs au début et surtout fatigue (longtemps) », « Je suis
revenu a mon état de santé normal, et ca a été un peu mieux dans les mois qui ont
suivi (fatigue) », « J'ai repris mon travail au bout de deux mois et demi », «Je faisais

des journées de 10h par jour en 4 jours et durement ».

Mais I'essentiel des commentaires a trait a la longueur et a la lourdeur du parcours
du donneur vivant avant 'opération. Plusieurs I'assimilent a un marathon ou a un
parcours du combattant et déplorent I'état de solitude (du donneur de fond !) dont ils
ont souffert (Tableau T.3.2.5.1).
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Tableau T.3.2.5.1 Longueur et lourdeur du parcours décrit textuellement par les donneurs
Parcours du combattant pour toutes les démarches juridiques et médicales.
Parcours, un peu compliqué, beaucoup de rendez-vous et pour finir le Tribunal de Grande
Instance. Cela fait beaucoup de choses. Des fois c'est dur a supporter.
Ce n'est pas le don par lui-méme le plus difficle & gérer, mais ce sont les démarches
administratives et par moment j'avais l'impression que I'on me culpabilisait et que je devais
justifier mon acte (tribunal, comité d'experts, etc. ....).
Le parcours du don est assez long et tout dépend des résultats des explorations médicales.
Si le parcours du don n‘avait pas abouti, je I'aurais certainement trés mal vécu.
Un parcours de 10 mois qui semble trés long.
Le suivi médical a été irréprochable. Mais le suivi administratif a été insuffisant. Notre seul
interlocuteur a I'hépital était le professeur D... qui lui-méme semblait avoir une charge de
travail tres importante. Il nous a manqué un interlocuteur.
Oui, je suis tres mécontente du suivi nul de I'hépital ... @ mon égard. Avant contact, aucune
convocation pour avoir un quelconque contrdle. Je suis obligée de faire tout par moi-méme
en ville avec des médecins qui he connaissent pas mon parcours.
J'aurais aimé pratiquer tous les examens pré-don en une seule fois sur deux ou trois jours.

Lorsque I'on demande au donneur, comment il qualifierait la période écoulée depuis
le don, 3 donneurs sur 4 répondent qu’ils n'ont pas changé de fagon particuliére,
14% sont revenus facilement a leur état d’avant le don, pour prés de 7 % cela a été
plus difficile et enfin 10 donneurs sont toujours « sur un nuage » (Tableau R.3.2.5.1).
Prés de la moitié des donneurs jugent I'expérience stressante mais positive, 2
donneurs ne l'ont pas trouvée du tout enrichissante et 4 donneurs l'ont jugé
stressante et négative (Tableau R.3.2.5.1).
Concernant les questions finales, figurant dans les deux derniers questionnaires (T1
et T2),

Conseilleriez-vous le don d’organe par DV a un autre ?

Si c’était a refaire, le referiez-vous ?
Les réponses apportées attestent la méme constance d’opinion. Elles sont aussi
massives et s’inscrivent dans le méme sens. Trois mois aprés, 97,3 % des donneurs
ayant répondu aux trois questionnaires répondent « oui, je le conseillerais » ; ils sont
96,2 % un an apres. « Oui, je le referais », concerne 97,1 % trois mois apres et 98,1
% des donneurs un an aprés. On note néanmoins qu’a un an 6 donneurs ni ne
conseilleraient ni ne referaient le don (Tableau R.3.2.5.11). La découverte de la
réalité, fut-elle parfois pénible a vivre, et I'expérience vécue n’alterent ni I'élan initial,
ni le sens attribué a I'acte consenti, désiré puis accompli. L’adhésion est massive et
constante. Le regret est un mot inconnu des registres lexicaux des donneurs, méme
lorsque la greffe échoue et que le receveur meurt dans I'année. Le cas s’est produit

trois fois.
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Tableau R.3.2.5.1 Appréciation globale du don, un an apreés le don
N %/ moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Qualification de la période écoulée depuis le don
J'ai été et je suis toujours sur un 10 2,7
nuage
J'ai été sur un nuage, suis revenu a 51 13,7
mon état d'avt le don et ¢a a été
facile
J'ai été sur un nuage, suis revenu a 32 8,6
mon état d'avt le don et ca a été diff
Je n'ai pas changé de fagon 278 74,9
particuliere

Qualification  de I'expérience * :

stressante mais positive 182 47,4
enrichissante 231 60,2
stressante et négative 4 1,0
pas du tout enrichissante 2 0,5
aucune de ces 4 propositions 18 4,7
autre 20 5,2
precision
NR 19 95,0
a été gache par un entourage 1 5,0

familial négatif

Appréciation générale

conseillerait le don 361 96,0

le referait 373 98,2

Appréciation globale 381 1,9 0,3 2,0 2,0 2,0 0,0 2,0

En classes

Ne le conseillerait pas ni ne le 6 1,6

referait

Le conseillerait ou le referait 16 4,2

Le conseillerait et le referait 359 94,2

* écart -type

#Plusieurs réponses possibles

Données QVDVRL (T2)

Agence de laBiomédecine

CHU de Nancy

Le 13/10/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Tableau R.3.2.5.11 Appréciation globale : données comparatives T1/T2
Chez les 368 donneurs qui ont répondu a I'item « conseillerait le don » et les 375 donneurs ayant répondu a
I'item « le referait» a Tl eta T2

T1 T2 T2-T1
N % N % Test de Concordance
McNemar/Bhapkar Kappa Inf*  Sup*

Appréciation générale

conseillerait le don 358 97,3 354 96,2 0,1025 0,74 0,54 0,94
le referait 364 97,1 368 98,1 0,1573 0,55 0,27 0,82
Appréciation globale . 0,44 0,26 0,62
Ne le conseillerait pas ni 4 11 6 1,6

ne le referait

Le conseillerait ou le 16 4,3 15 4,0

referait

Le conseillerait et le 356 94,7 355 94,4

referait

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Les questions reposées dans chacun des trois questionnaires sur les qualificatifs du
don permettent d’en mesurer I'évolution ou plutét la forte constance des attitudes.

Appelés a choisir dans une liste les deux adjectifs qui correspondent le mieux a l'idée
gu’ils se font de donner un rein a 'un de ses proches, 'immense majorité des
donneurs en privilégient deux, aux trois temps de I'enquéte, avec une grande marge
d’avance sur les autres: «normal » et « naturel » (Figure R.3.2.5.1V). Aux trois
temps de I'enquéte, ce sont les mémes adjectifs qui sont élus et les mémes qui sont
rejetés. Les registres extrémes de I'exceptionnel (« Héroique », « Exceptionnel ») et
de son contraire ( « Banal »), du risque (« Risqué », « Dangereux ») et de la critique
(« Contestable ») ne recueillent qu’une infime minorité de suffrages (moins de 1%)
aux trois moments de l'enquéte, qu’'on prenne en compte les donneurs ayant
répondu aux trois questionnaires ou qu’on traite a part les répondants de chaque
année. A noter toutefois une trés légeére montée de ceux qui considérent le don

comme un acte de courage au détriment de ceux qui le jugent « normal ».

Il en va de méme lorsqu’on demande aux donneurs si un autre mot correspondrait
mieux a l'idée qu’ils se font de leur don. Un mot écrase tous les autres, « l'amour ».
La fréquence de ce mot tend méme a augmenter avec le temps : 21 % des réponses
aT0,22% aTlet27 % aT2.

Le fort consensus observé sur le sens de I'acte s’accompagne de variations trés
compréhensibles selon la nature du lien entre le donneur et le receveur. Incités, lors
du premier questionnaire (T0), a indiquer le mot qui évoque le mieux pour eux le don
du rein, les ascendants, les fréres et sceurs et les conjoints se référent a des
registres différents. Pour les parents, le don du rein est « une renaissance », pour les
fréres et sceurs, « une aide » et pour les conjoints « un partage »°. « Re-naissance »
c’est, pour les parents, donner la vie une deuxieme fois a leur enfant ; « aider »
s’inscrit dans la solidarité fraternelle. Et « partage » est le fait de deux personnes qui

ont décidé de mener une vie commune.

% Ces trois mots sont les formes les plus caractéristiques des réponses de chacune des trois
catégories calculées par le logiciel de statistiques textuelles SPAD sur la base de I'écart a la moyenne
des réponses (test du chi2).
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Le regroupement en 5 grandes catégories : responsable, utile, simple, fort et
aléatoire confirme statistiquement ces tendances avec des variations significatives
de TO a T2 pour responsable (diminution), utile (augmentation) et fort (augmentation
) tandis que la concordance T2/T0 n’est élevée que pour le mot fort.

Au total, un regard sur I'acte qui change légérement au cours du temps prenant en
compte les contraintes et complications du don gagnant en lucidité, tout en

conservant pleinement sa dimension d’acte forte. (Tableau R.3.2.5.1ll).

Tableau R.3.2.5.11I L'image du don : données comparatives T0/T1/T2

TO T1 T1-TO T2 T2-TO
N % N % Test de Concordance N % Test de Concordance
o McNemar Kappa _Inf*  Sup* McNemar Kappa _Inf*  Sup*
Normal 303 79,7 295 77,6 0,3588 040 0,29 051 288 758 0,1159 0,31 0,20 0,42
Héroique 2 05 2 05 1,0000 0,50 -0,10 1,00 3 08 0,5637 0,40 -0,15 0,94
Naturel 309 81,3 299 78,7 0,2695 0,33 0,21 0,44 278 732 0,0010 0,34 0,23 0,45
Courageux 63 16,6 73 19,2 0,0863 0,70 0,60 0,79 83 21,8 0,0065 0,54 0,44 0,65
Risqué 7 18 8 21 0,7630 0,25 -0,05 0,55 10 26 0,4669 -0,02 -0,03 -0,01
Désintéressé 32 84 43 11,3 0,0705 0,45 0,31 0,60 39 10,3 0,2743 0,36 0,21 0,52
Banal 2 05 5 13 0,2568 -0,01 -0,02 0,00 3 08 0,6547 -0,01 -0,01 -0,00
Dangereux 1 03 0 0,0 . . . . 1 03 1,0000 -0,00 -0,01 0,00
Exceptionnel 11 29 15 39 0,2850 0,44 0,20 0,69 14 3,7 0,3657 0,55 0,31 0,78
Contestable 1 03 1 03 1,0000 -0,00 -0,01 0,00 1 03 1,0000 -0,00 -0,01 0,00
Autres mots : 104 37,8 98 35,6 0,4126 049 038 059 102 37,1 0,5919 0,39 0,28 0,50
Amour 80 21,1 73 19,2 0,3853 0,47 0,36 0,58 63 16,6 0,0527 0,35 0,23 0,46
Partage 11 29 3 08 0,0114 0,28 -0,03 0,59 6 1,6 0,1655 0,22 -0,05 0,49
Vie 10 26 5 1,3 0,1967 -0,02 -0,03 -0,01 20 5.3 0,0330 0,24 0,03 0,45
Généreux 9 24 10 26 0,7815 0,30 0,02 0,57 11 29 0,6374 0,08 -0,11 0,26
Devoir 7 18 4 11 0,2568 0,35 -0,01 0,72 1 03 0,0339 -0,00 -0,01 0,00
Soutien 3 08 10 26 0,0522 -0,01 -0,02 -0,00 0 0,0 . . . .
Important 3 08 1 03 0,3173 -0,00 -0,01 0,00 3 08 1,0000 -0,01 -0,01 -0,00
Beau 1 03 2 05 0,5637 -0,00 -0,01 0,00 2 05 0,5637 -0,00 -0,01 0,00
Reconnaissance 1 03 1 03 1,0000 -0,00 -0,01 0,00 0 00 . . . .
Bénéfique 1 03 0 0,0 0 0,0
Constructif 0 0,0 0 0,0 2 05 . . . .
Enthousiasmant 1 03 0 0,0 1 03 1,0000 -0,00 -0,01 0,00
Utile 0 0,0 5 13 . . . . 3 08 . . . .
Positif 1 03 3 08 0,3173 -0,00 -0,01 0,00 6 1,6 0,0588 -0,00 -0,01 0,00
Don qualifié d'acte 8 21 5 13 0,3173 0,30 -0,03 0,63 1 03 0,0196 -0,00 -0,01 0,00
responsable
Don qualifié d'acte 12 32 13 34 0,8415 -0,03 -0,05 -0,02 31 8,2 0,0009 0,20 0,03 0,36
utile
Don qualifié d'acte 371 976 368 96,8 0,4386 0,27 0,01 052 366 96,3 0,2253 0,24 -0,00 0,48
simple
Don qualifié d'acte 84 22,1 95 25,0 0,1308 061 052 0,71 103 27,1 0,0222 0,51 0,41 0,61
fort
Don qualifié d'acte 9 24 9 24 1,0000 0,32 0,03 0,60 12 3.2 0,4669 0,17 -0,06 0,40
aléatoire
N= 384

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Version du 31 décembre 2014 Page 96 sur 259



Figure R.3.2.5.1V. Evolution aux trois temps de I'enquéte du choix des adjectifs les plus
appropriés pour caractériser le fait de donner un rein a I'un de ses proches (% calculés sur les
répondants aux trois temps)
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3.2.6 Impact économique du don
Six donneurs (1,6%) ont eu des difficultés avec la mutuelle, vingt donneurs (6,3%)

ont eu des difficultés a emprunter et 35 (10,1%) a trouver un interlocuteur pour parler
des problemes de codt lié au don.

Les trois quart des donneurs considerent que donner un rein de son vivant justifie
une prise en charge a 100% des frais occasionnés, prés d’'un donneur sur 5
considére que cela justifie une meilleure indemnisation des déplacements et un
donneur sur 6 considéere que cela justifie une meilleure couverture sociale.

La moitié des donneurs est favorable a une inscription prioritaire en liste d’attente de

greffe en cas de besoin pour les donneurs vivants.

Vingt et un pourcent des donneurs s’expriment ouvertement sur I'impact économique
du don dans le champ de texte libre qui leur est laissé dans le cahier de
guestionnaires. Les patients dialysés et greffés se plaignent souvent des difficultés
gu’ils rencontrent pour contracter un prét bancaire et souscrire une police
d’assurances. Une surprime conséquente leur est facturée, leur espérance de vie
étant jugée limitée par les actuaires en dépit des immenses progrés réalisés au cours
des vingt dernieéres années par des textes récents qui I'interdisent et des résultats de
cette étude qui démontrent I'état de santé insolent des donneurs vivants qui devrait
tendre a leur offrir une réduction de primes. Beaucoup des frais de leurs
déplacements vers le centre de soins ne leur sont pas toujours remboursés. Les
donneurs dans leur ensemble sont épargnés par ces contraintes mais, ici encore, les
situations varient selon les centres hospitaliers et les régions. Les frais de
déplacement et les prises en charge des absences au travail posent parfois de gros
problémes aux donneurs et a leurs proches, surtout s’ils exercent une profession
d’'indépendant (artisans, commergants, professions libérales). Plusieurs estiment
aussi que les pertes financieres sont négligeables par rapport au profit tiré par le
receveur de la greffe. Mais la question des remboursements demeure un probléme

qui est loin d’étre résolu de fagon satisfaisante pour tous.

Le préjudice financier est plus marqué chez les sujets les plus jeunes et chez les
résidents de la ZIPR lle de France Centre Antilles Guyane. Il est logiquement plus

marqué chez les donneurs qui ont réalisé leur don dans un centre tres éloigné de
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leur domicile (120 a 850kms). Il est aussi plus marqué chez les sujets qui ont un
moins bon état de santé et une qualité de vie avant le don. Il est plus important chez
les sujets ayant présenté des complications post-opératoire probable conséquence
d’'une durée d’hospitalisation plus longue et des retards a la reprise de I'activité
(Tableaux 3.2.6.1V et 3.2.6.V). L’analyse du retour a I'état pré-don (sous-chapitre 3.5)
montre le caractére déterminant du préjudice subi comme cause et conséquence de
I'état du donneur a 1an justifiant sa prise en compte tout au long du parcours de don

de facon a garantir a tout le moins, la neutralité financiere du don.

Tableau R.3.2.6.1 Impact économique du don : données descriptives

N %/moy ET*
Difficultés avec la mutuelle 6 1,6
Difficultés pour des emprunts 20 6,3
Difficultés a trouver un interlocuteur 35 10,1
Difficultés institutionelles 21 6,6
Protection sociale justifiée *
meilleur couverture sociale 61 15,9
remboursement 100% des frais occasionnés 289 75,3
meilleur indémnisation des déplacements 75 19,5
autre proposition 12 3,1
précision
NR 1 8,3
aides sociales 1 8,3
assurances 2 16,7
indémnités journaliéres 8 66,7
Protection sociale justifiée (0 -4) 384 11 0,7
en classes
0 59 15,4
1 234 60,9
2 71 18,5
3 19 4,9
4 1 0,3
Compensation non financiére *
inscription prioritaire sur liste d'attente 176 53,8
autre proposition 17 15,0
précision
NR 7 41,2
adaptation du poste de travalil 2 11,8
aide financiére 1 59
compensation financiére si complications 1 59
crédit 1 59
gratuité des soins 1 59
priorité pour un logement proche du lieu de travail 1 59
réduction du temps de travail 2 11,8
systéme d'aide a domicile 1 59
Compensation (0-2)
0 158 46,5
1 171 50,3
2 11 3,2

* écart-type
#Plusieurs réponses possibles
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 01/10/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau T.3.2.6.l1 Impact économique du don exprimé textuellement par les donneurs

Ascendant
J'ai donné un rein a ma fille qui est étudiante. Si je n'ai rencontré aucune difficulté avec la
CPAM et ma mutuelle, la situation a été toute autre avec la SMEREP ! Nous avons da
avancer les frais pendant les 3 mois nécessaires a la SMEREP pour enregistrer.
Ce sera pour moi le seul point négatif de cette 'aventure' : j'ai dQ faire environ 10 000 kms
pour répondre aux convocations médicales. Il m'a bien été précisé que tous les frais me
seraient remboursés : résultat : 3 ans de démarches et visites = 0 centime.
En ce qui me concerne, je n'ai pas eu de problémes financiers, suite au don du rein !! Tout
a été pris en charge dieu merci.
Le colt du don peut étre rédhibitoire pour une profession libérale ou indépendante. Il
pourrait exister une caisse d'aide pour compenser le manque a gagner ou les entreprises
dont le salarié voudrait faire un don.
Le colt de la dialyse (sécurité sociale) est énorme, grace a la greffe (malgré les
traitements anti rejet qui sont colteux) cela reste modique en comparaison du colt de la
dialyse. La sécurité sociale pourrait m'accorder le 100 %. Au jour d'aujourd’hui aucune
rémunération ne m'était octroyer et le taxi qui m'a pris en charge n'a toujours pas été
remboursé.
Peut-étre pourrait-il y avoir une note d'information a fournir aux employeurs, pour éviter
les pénalités dues aux absences comme les primes, diminuées a cause 'des arréts
maladie'. 'Un don : ce n'est pas une maladie.
Je n'ai jamais cherché a me faire rembourser des frais occasionnés par le don du rein pour
mon fils.
Habitant Lyon et donnant un rein sur Paris tous mes frais de transport m'ont été
remboursés.
Quand on est travailleur indépendant (non salarié), la perte de revenus est importante.
Je ne me sens pas pénalisé.

Frére ou sceur
Il est dommage qu'il n'y ai pas une personne en charge des dossiers pertes financiéres qui
s'occupe des donneurs avant que nous n'ayons besoin de faire nous méme les
démarches.
Le don d'organe devrait étre mieux pris en charge pour le donneur qui ne devrait pas
avancer d'argent et étre pris a 100% aussi bien sur le plan médical, transport et journée
de travail pour se rendre aux différents rendez-vous post et pré opératoire.
Il y aurait tant a dire de la reconnaissance de la part de I'hdpital car on donne et puis on
retombe trés vite dans l'oubli. Financiérement c'est catastrophique car on s'absente
souvent avant et apres si probléemes d'infection mais aucune compensation.
L'avance des frais de déplacements et des retenues de la sécurité Sociale lors des
examens devrait étre remboursée rapidement, j'ai perdu 2 ans de prime assiduité car mon
employeur n'a pas tenu compte de la raison de mon absentéisme.
J'ai une situation professionnelle satisfaisante sur le plan financier. Je remarque néanmoins
avoir subi des pertes financieres.
Dans le cadre du don pour ma sceur, effectivement il y a des dépenses financieres
guelques frais mais jamais de grosses sommes. Cela fait pour moi partie de
l'investissement que j'ai eu et c'est sans importance.
Aprés le don, j'ai eu la désagréable surprise d'apprendre par mon employeur le refus de
paiement des indemnités journalieres dans le cadre des arréts maladies consécutifs a
l'intervention. Mon employeur a alors décidé de me placer en ‘congé sans solde'.
Je pense qu'il faut revoir la prise en charge financiére pour des personnes qui ne peuvent
pas avancer les frais de transport, d'hébergement, etc.. avant le don. (¢a peut-étre un
bien).
Je n'ai pas cherché a en parler. Comme je me tue a le répéter le don n'est pas obligatoire,
le faire c'est accepter tous les risques : dont les risques financiers et économiques et basta!
Je pense gu'une indemnisation lors de complications permettrait une meilleure sécurité et
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une meilleure reconnaissance du donneur.
Ne pas prendre de risque a faire un travail trop physique. Je travaille plus comme ouvrier
d'ou des problémes financiers.
J'ai perdu 3 000 € suite au don et perdrai 1 500 ? cet été a cause de 'opération de mon
éventration. Procédure entreprise avec le médiateur de la républigue.
Je suis assistante familiale et assistante maternelle a la journée. J'ai dQ arréter a la journée
(pas d'enfants pas de salaire).
Jusqgu'a maintenant je n'ai recu aucune aide financiére ils m'ont promis de me payer mais
rien.
Aucun impact tout est pris en charge par le centre de greffe.
Comme profession libérale rejet de prise en charge des frais de déplacement.
Avance financiére a faire et 6 mois pour se faire rembourser.
Traitement administratif remboursement lourd, erreurs tres nombreuses de I'hépital de
facturations (puis annulation de factures).

Conjoint
Etant ancien artisan (avant la greffe) le RSI m'a couvert 1 an depuis je suis radié, je suis
actuellement au chémage mais je n'ai pas le droit & des subventions, aujourd'hui ma femme
m'a pris sur sa sécu et je n'ai plus de revenu.
Ce qui m'inquiete c'est le jour ou moi et mon mari, on demandera un autre crédit
habitation.
Ma difficulté principale était le déplacement entre mon domicile et I'hdpital.
N'étant pas le malade je ne pouvais avoir recours aux ambulances. Les taxis ne sont
remboursés que s'ils sont conventionnés. Si bien qu'il n'y a pas de taxis.
L'arrét de l'activité professionnelle pour le don d'un rein devrait donner lieu & un arrét
maladie, ou dans le cas des libéraux a une prise en charge par leur complémentaire santé.
Je trouve scandaleux que depuis 1 an, mon dossier s'est perdu, et j'ai di relancer
plusieurs fois la responsable qui s'occupe de gérer les dossiers des donneurs. A I'heure
actuelle je ne suis toujours pas remboursé.
L'aspect économique fut particulierement lourd puisque le don s'adressait a mon
compagnon et qu'il a d0 lui aussi interrompre son activité et a sur pratiquement 1 mois
puisque dans cette période il ne pouvait étre assuré.
Je pense que le donneur devrait étre en repos maximum 4 mois et ne rien perdre de son
salaire, mon arrét a été de 2 mois et je le ressens aujourd'hui !!
La couverture médicale doit étre a 100 % en permanence. Toutes les dépenses de santé
devraient étre remboursées complétement, car il est difficile de savoir ce qui est lié au don
d'organe, a long terme.
La prise en charge d'une durée supérieure a 10 heures pour une aide-ménageére, surtout
guand les donneur / receveur sont des conjoints et que le receveur a contracté un
infarctus post-opératoire.
Je regrette que seul I'hospitalisation et les frais médicaux soient pris en charge. La perte
financiére liée aux arréts de travail et aux diverses primes passe inapercu !
Nous allons changer d'appartement (revendre I'actuel pour en prendre un plus grand). Les
assurances nous refusent.
J'étais prise en charge a 100% par I'hopital.
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Plus de la moitié des donneurs ont mis en ceuvre les formalités médicales de suivi
post-don sans prendre de congés (8% ont aménagé leurs horaires. Un quart des
donneurs n’étaient plus en activité). 32% des donneurs ont di poser plus de 10 jours
de congés. Ceci n’est pas sans conséquence, avec une perte financiére affectant le
salaire ou/et les primes due a ces absences pour un quart des donneurs. Le montant
moyen de la perte est estimé a 1567 euros, cette estimation obtenue a partir de
seulement 68 donneurs doit étre interprétée avec précaution.

Un donneur sur cing a été confronté a des difficultés de remboursement des co(ts,
difficultés allant du délai de remboursement jugé trop long au refus net de prise en
charge. Globalement un préjudice financier est relevé chez plus d’'un donneur sur
cing (Tableau R.3.2.6.1). Ces difficultés s’ajoutent chez certains donneurs a celles

déja rencontrées avant le don (Tableau R.3.2.6.11I).

Tableau R.3.2.6.11 Aspects financiers du suivi

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max
Aucun jour de congés pris pour les 188 54,0
formalités médicales et
administratives
Raisons # :

pas d'activité 93 24,2

aménagement d'horaires 31 8,1

autre 35 9,1

Jours de congés pris pour formalités médicales et administratives

l1a5jours 43 12,4
5a 10 jours 5 14
+ de 10 jours 112 32,2
Forme * :
CAouRTT 45 11,7
Congés sans solde 20 5,2
Autre 107 27,9
Perte financiére du fait des 87 249
absences
nature de la perte financiéere
Prime 29 8,3
Salaire 39 11,2
Salaire # et prime 4 1,1
montant approximatif de la 68 15674 2.037,7 725,0 300,0 2.000,0 70,0 10.000,0
perte (0)
Difficultés pour remboursements 68 19,3
des couts #
délais trop longs 45 11,7
refus de prise en charge 28 7,3

Examens médicaux et transports

avance d'argent 144 39,3
somme avanc®e (U 81 431,9 488,4 250,0 95,0 570,0 15,0 2.000,0

remboursement obtenu 145 61,2
somme rembour s®e 71 516,7 555,9 300,0 100,0 800,0 16,0 2.860,0

Préjudice financier (globalement) 75 20,8

* écart -type *Plusieurs réponses possibles™ regroupe tout type de revenu (hors prime)
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de NancyLe 01/10/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau R.3.2.6.111 Aspects financiers : données comparatives avant don et suivi

Avant le don Suivi
N=384 N=384
N %/moy ET* N %/moy ET*
Aucun jour de congés pris pour les 165 51,2 188 54,0
formalités médicales et
administratives
Raisons # :
pas d'activité 83 21,6 93 24,2
aménagement d'horaires 77 20,1 31 8,1
autre 39 10,2 35 9,1
Jours de congés pris pour formalités médicales et administratives
1a5jours 74 23,0 43 12,4
5a10 jours 49 15,2 5 14
+ de 10 jours 34 10,6 112 32,2
Forme * :
CAOuURTT 93 24,2 45 11,7
Congés sans solde 30 7,8 20 5,2
Autre 76 19,8 107 27,9
Perte financiere du fait des absences 67 18,9 87 249
nature de la perte financiére
Prime 18 51 29 8,3
Salaire * 27 7.6 39 11,2
Salaire # et prime 3 0,8 4 1,1
montant approxi mat.i 39 971,9 1.650,6 68 15674 2.037,7
Difficultés pour remboursements des 75 211 68 19,3
couts *
délais trop longs 62 16,1 45 11,7
refus de prise en charge 24 6,3 28 7,3
autres difficultés : 11 2,9 0 0,0
incompétence administrative 4 11 0 0,0
retard demande 4 11 0 0,0
information 4 1,1 0 0,0
Examens médicaux et transports
avance d'argent 171 47,0 144 39,3
somme avanc®e (U0) 111 488,9 499,9 81 431,9 488,4
remboursement obtenu 135 55,8 145 61,2
somme rembour s®e ( 88 4525 544,1 71 516,7 555,9
Préjudice financier (globalement) 75 20,8

* écart-type

#Plusieurs réponses possibles

## regroupe tout type de revenu (hors prime)
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 01/10/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau R.3.2.6.1IV Comparaison des donneurs avec et sans préjudice financier global

Pas de préjudice financier

Préjudice financier

N=286 N=75
(79,2%) (20,8%)
%/moy %/moy p*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 50,1 47,7 0,0601
Age a la déclaration 0,0044
18-34 58,6 414
35-44 86,7 13,3
45-54 75,0 25,0
55-64 83,0 17,0
65-75 94,7 53
Sexe du donneur 0,7887
M 78,5 21,5
F 79,7 20,3
Niveau d'étude 0,3635
Primaire 58,3 41,7
Secondaire 77,6 22,4
<3 ans 77,4 22,6
03 ans 81,3 18,8
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 80,0 20,0
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 71,4 28,6
Cadres et professionsintellectuelles supérieures 81,6 18,4
Professions intermédiaires 81,3 18,8
Employés 77,7 22,3
Ouvriers 80,0 20,0
Autres 84,6 15,4
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,7409
Prof. Intermédiaires et supérieures 79,5 20,5
Employés & Ouvriers 78,1 21,9
Autres 84,6 15,4
Lien Donneur vers Receveur 0,2428
Ascendant 81,3 18,7
Descendant 75,0 25,0
Collatéral 73,4 26,6
Conjoint 85,0 15,0
Autre lien 72,7 27,3
Poids a TO (kg) 70,3 70,7 0,8012
Taille (cm) 167,3 168,6 0,2392
Indice de masse corporelle a TO 25,0 24,8 0,6899
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,2814
<25 79,6 20,4
[25-30[ 76,4 23,6
>30 88,6 11,4
Prélevement
SRA déclarant 0,0197
SRAGrand Ouest 80,2 19,8
SRA lle de France, Centre, AG 72,1 27,9
SRA NordEst 89,8 10,2
SRA SudEst 75,3 24,7
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,2208
Non 66,7 33,3
Oui 79,8 20,2
ZIPR de greffe°® 0,0044
Est 93,9 6,1
IDF Centre Antilles Guyane 68,2 31,8
Nord-Ouest 88,0 12,0
Ouest 81,8 18,2
Sud-Est 77,1 22,9
Sud-Méditerranée 83,9 16,1
Sud-Ouest 85,4 14,6
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0138
[Okm - 50km[ 81,3 18,8
[50km - 120km[ 87,2 12,8
[120km - 850km[ 69,2 30,8
Résidants en DOM/COM 62,5 37,5
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Pas de préjudice financier

Préjudice financier

N=286 N=75
(79,2%) (20,8%)
%/moy %/moy p*
Rein prélevé 0,1683
Droit 87,0 13,0
Gauche 78,1 21,9
Type d'intervention 0,8985
Lombotomie 78,6 214
Coelioscopie 80,1 19,9
Coelioscopie convertie en lombotomie 100,0 0,0
Autre type d'intervention 100,0 0,0
Durée d'hospitalisation (en jours) 57 5,4 0,4420
Motivation avant don
Pression sociale (0 -100) * (T0) 6,8 6,1 0,6251
Importance personnelle (O -100) # (TO) 79,2 77,5 0,5437
Culpabilité (0 -100) * (T0) 40,8 38,8 0,5957
Santé (QoL) du receveur  * (T0) 98,6 98,1 0,4088
Qualité de Vie avant don
Echelle de I'estime de soi (0  -100) (TO) 78,3 74,5 0,0224
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO) 249 28,4 0,0445
Echelle de dépression (0 -100) (T0) 5,8 75 0,0339
Score HAD(O -100) (T0) 15,3 18,0 0,0188
EQ5D Index x10 (FR) (T0) 9,3 9,2 0,4134
SF36 : Score résumé physique (T0) 55,9 55,1 0,2329
SF36 : Score résumé mental (TO) 52,2 50,3 0,0479
Complications
Au moins une complication 0,1149
Non 83,0 17,0
Oui 76,2 23,8
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 0,0030
Non 84,0 16,0
Oui 70,8 29,2
Récupération a T2
Récupération 0,0005
Pas du tout ou pas vraiment 50,0 50,0
En partie ou complétement 81,5 18,5
Douleurs physiques liées au don toujours présentes 0,0001
Non 84,6 15,4
Oui 66,3 33,7
Receveur
Etat du receveur & T2 0,1238
Toujours fonctionnel 79,7 20,3
Arrét définitif du greffon (retour en dialyse) 66,7 33,3
Décédé 333 66,7

* Test du Chi-2 ou test exact de Fisher pour variables qualitatives, test issu d'un test de Student pour les variables quantitatives

% correspondent a des pourcentages lignes

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.2.6.V Facteurs associés au préjudice financier global

Age a la déclaration (en années)®

Age a la déclaration
18-34
35-44
45 et +

Sexe du donneur
M
F

Niveau d'étude
Primaire
Secondaire
<3 ans
03 ans

Catégories socio professionnelles (3 classes)
Prof. Intermédiaires et supérieures
Employés & Ouvriers
Autres

Lien Donneur vers Receveur
Ascendant
Descendant
Collatéral
Conjoint
Autre lien

Poids a TO (kg)°
Taille (cm)°
Indice de masse corporelle a TO°

Indice de masse corporelle a TO (classes)
<25
[25-30[
>30

SRA déclarant
SRA Grand Ouest
SRA lle de France, Centre, AG
SRA NordEst
SRA SudEst

Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant
Non
Oui

ZIPR de greffe°®
Est
IDF Centre Antilles Guyane
Nord-Ouest
Ouest
Sud-Est
Sud-Méditerranée
Sud-Ouest

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe
[Okm - 50km][
[50km - 120km[
[120km - 850km][
Résidants en DOM/COM

Rein prélevé

Version du 31 décembre 2014

Régression bivariée Régression
multivariée**
Odds IC* 95% p Odds IC* 95%
ratio ratio
Infc  Sup* Inf*  Sup*
0,98 0,95 - 1,00 0,0609
0,0106
1 1
0,22 0,08 - 0,59 0,27 0,05 - 0,57
0,37 0,17 - 0,82 0,37 0,14 - 0,95
0,7891
1
0,93 0,55 - 1,58
0,4156
1
0,40 0,12 - 1,35
0,41 0,11 - 1,53
0,32 0,09 - 1,16
0,7284
1
1,08 0,63 - 1,85
0,70 0,23 - 2,20
0,2420
1
1,45 0,36 - 5,85
158 0,84 - 2,96
0,76 0,37 - 1,57
1,63 0,40 - 6,70
1,00 0,98 - 1,02 0,8008
1,02 0,99 - 1,05 0,2393
0,99 0,92 - 1,06 0,6882
0,2477
1
1,20 0,71 - 2,04
0,50 0,17 - 1,51
0,0137
1
1,57 0,81 - 3,03
0,46 0,20 - 1,08
1,33 0,64 - 2,76
0,2472
1
0,51 0,17 - 1,53
0,0027
1 1
7,14 2,10 - 24,33 6,15 1,66 - 22,77
2,09 0,39 - 11,21 1,71 0,29 - 10,22
3,41 0,84 - 13,77 3,13 0,73 - 13,43
454 1,11 - 18,60 452 1,02 - 20,08
295 0,65 - 13,35 249 0,552 - 11,94
2,62 0,63 - 10,79 2,19 0,49 - 9,89
0,0158
1 1
0,64 0,30 - 1,33 1,01 043 - 241
1,93 1,07 - 3,45 2,74 1,38 - 547
2,60 0,559 - 11,43 2,41 0,35 - 16,60
0,1488
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Régression bivariée Régression
multivariée**

Odds IC* 95% p Odds IC* 95%
ratio ratio
Inf* Sup* Inf* Sup*
Droit 1
Gauche 1,87 0,76 - 4,58
Type dintervention  # 0,3639
Lombotomie 1
Coelioscopie 0,76 0,42 - 1,37
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0205
Nulle 1
Tres faible 0,84 0,08 - 9,13
Faible 154 0,16 - 14,49
Moyenne 1,80 0,22 - 15,05
Grande 3,65 0,44 - 30,06
Trés grande 3,89 0,45 - 33,33
Durée d'hospitalisation (en jours)°® 0,94 0,81 - 1,10 0,4315
Pression sociale (0 -100) *# (T0)° 099 0,97 - 1,02 0,6183
Importance personnelle (O -100) # (T0)° 1,00 0,98 - 1,01 0,5460
Culpabilité (0 -100) *# (T0)° 1,00 0,99 - 1,01 0,5941
Santé (QoL) du receveur  # (T0)° 0,98 0,94 - 1,03 0,4300
Echelle de I'estime de soi (0  -100) (TO)°® 0,98 0,96 - 1,00 0,0221
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0)° 1,02 1,00 - 1,04 0,0471
Echelle de dépression (0 -100) (T0)° 1,04 1,00 - 1,08 0,0396
Score HAD(O -100) (T0)° 1,03 1,01 - 1,06 0,0208
EQS5D Index x10 (FR) (TO)° 0,89 0,68 - 1,17 0,4206
SF36 : Score résumé physique (T0)° 0,97 0,93 - 1,02 0,2440
SF36 : Score résumé mental (TO)° 0,97 0,94 - 1,00 0,0547
Au moins une complication 0,1125
Non 1
Oui 1,52 0,90 - 2,58
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 0,0034
Non 1 1
Oui 2,17 1,29 - 3,63 2,23 1,22 - 4,10
Récupération 0,0005
Pas du tout ou pas vraiment 1 1
En partie ou complétement 0,23 0,10 - 0,51 0,32 0,13 - 0,82
Douleurs physiques liées au don toujours présentes 0,0002
Non 1
Oui 2,78 1,64 - 4,73
Etat du receveur & T2 0,1979
Toujours fonctionnel 1
Arrét définitif du greffon (retour en dialyse) 1,97 0,18 - 21,98
Décédé 7,86 0,70 - 87,91

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modele bivarié ont été candidates dans le modéle multivarié (n= 336).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un saiil de sortie du modéle a 0.1.
Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n‘ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
Données QVDVRL (T2) Agence de la BiomédecineCHU de Nancy
Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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3.3. Santé percue et qualité de vie

3.3.1 Dépression et anxiété
On n’observe pas de différence significative entre les scores d’anxiété avant le don et

a trois mois, ni entre les scores d’anxiété avant le don et a un an. Par contre les
donneurs ont des scores de dépression tres significativement plus €levés a trois mois
et a un an qu’avant le don et ceci chez les hommes comme chez les femmes. Le
score s’améliore discrétement entre 3 mois et 1 an. On note qu’avant le don aucun
donneur n’était jugé a forte suspicion de dépression avec un score supérieur a 50,
alors qu’a trois mois deux donneurs, un homme et une femme le sont, la femme le

reste a un an (Tableau R.3.3.1.1). Faut-il envisager de parler d’'un ‘donation blues’ ?
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Tableau R.3.3.1.1 Dépression et anxiété mesurée avec le HAD : changement entre TO, T1 et T2

10 I b S T1-TO T2 T2-T0
N %/moy N %/moy Test de Concordance N %/moy Test de Concordance
Student  CCl*/Kappa Inf*  Sup** Student  cCl*/Kappa Inf*  Sup**
apparié/Mc apparié/Mc
Nemar Nemar

HAD : Echelle d'anxiété (0-100)

Hommes 131 211 131 20,5 0,5839 0,51 0,37 0,62 131 22,3 0,2872 0,53 0,39 0,64
Femmes 243 27,9 243 26,5 0,1421 0,50 0,40 0,59 243 27,7 0,7759 0,55 0,46 0,63
Total 374 25,5 374 24,4 0,1252 0,52 0,44 0,59 374 25,8 0,6960 0,56 0,49 0,63

HAD Anxiété O 50

Hommes 3 2,3 6 4,5 0,1797 0,43 0,02 0,84 7 53 0,1573 0,17 -0,16 0,51
Femmes 16 6,4 20 8,0 0,4497 0,16 -0,03 0,35 20 8,0 0,3938 0,34 0,13 0,55
Total 19 49 26 6,8 0,2230 0,22 0,05 0,40 27 7,0 0,1441 0,31 0,12 0,49
HAD : Echelle de dépression (0-100)

Hommes 130 5,9 130 7,2 0,0854 0,39 0,24 0,53 130 8,3 0,0040 0,33 0,17 0,47
Femmes 243 6,2 243 8,5 0,0002 0,38 0,27 0,49 243 7,5 0,0337 0,37 0,26 0,47
Total 373 6,1 373 8,0 <0,0001 0,39 0,29 0,47 373 7,8 0,0006 0,35 0,26 0,44
HAD Dépression O 50

Hommes 0 0,0 1 0,8 . . . . 0 0,0

Femmes 0 0,0 1 0,4 . . . . 1 0,4

Total 0 0,0 2 0,5 . . . . 1 0,3

HAD : Score (0-100)

Hommes 130 13,5 130 13,9 0,7326 0,48 0,34 0,61 130 15,3 0,0300 0,49 0,35 0,61

Femmes 243 17,0 243 17,5 0,5464 0,50 0,39 0,58 243 17,6 0,4483 0,51 0,41 0,60

Total 373 15,8 373 16,2 0,4882 0,51 0,43 0,58 373 16,8 0,0604 0,51 0,43 0,58
N= 384

* CCl : Coéfficient de corrélation intra -classe

**|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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3.3.2 Estime de soi

Si pour une grande majorité des donneurs (78%), le don n’a pas changé I'idée qu’ils
se faisaient d’eux méme, 20% des donneurs ont une meilleure idée d’eux-mémes et
seulement cing donneurs ont une moins bonne idée d’eux-mémes qu’avant le don.
Alors que la majorité des donneurs éprouvent de la fierté pour I'acte accompli, 1
donneur sur 4 n’en éprouve pas du tout. Plus de la moitié des donneurs se sentent
plus sire d’elle-méme et un peu moins d’un donneur sur cing se sent beaucoup ou
énormément plus sar de lui.

Chez prés de la moitié des donneurs, I'acte n’a pas modifié la hiérarchie des choses
dans la vie, alors que chez un donneur sur 4 il a beaucoup ou énormément modifié la

hiérarchie des choses (Tableau R.3.3.2.1).

Prés d’un tiers des donneurs ressentent le besoin de parler de leur expérience ou de
I'écrire et deux tiers de transmettre leur expérience en sensibilisant au don d’organe
(Tableau R.3.3.2.1) La question ouverte sur la sensibilisation de I'entourage a été
fortement commentée par les donneurs qui étaient 48% a y répondre. On note un fort
consensus, et peu de différences observées entre les parents, les fréres et sceurs et
les conjoints, les hommes et les femmes, les haut-diplémés et les moins diplémés.
L’expérience vécue incite un donneur sur deux a la faire connaitre aux autres, a
encourager les greffes avec donneur vivant afin de sauver des vies (Tableau
T.3.3.2.1).

Les scores d’estime de soi avant le don sont élevés et identiques chez les hommes
et chez les femmes. Il n’y a pas de variation significative de I'estime de soi suite au
don, que ce soit a trois mois ou a un an mais la tendance est a 'augmentation avec

une forte ressemblance des scores aux trois temps (Tableau R.3.3.2.11).
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Tableau R.3.3.2.1 Reconnaissance de soi

N %
L'idée que le donneur ade lui  -méme est
Meilleure qu'avant la greffe 77 20,3
Identique 298 78,4
Moins bonne qu'avant la greffe 5 1,3
Le donneur éprouve de la fierté pour I'acte accompli
Pas du tout 101 26,5
Un peu 169 444
Beaucoup 65 17,1
Enormément 46 12,1
Le donneur se sent plus sar de lui
Pas du tout 213 57,0
Un peu 93 24,9
Beaucoup 45 12,0
Enormément 23 6,1
Cet acte a maodifié la hiérarchie des choses dans la vie du donneur
Pas du tout 173 46,1
Un peu 100 26,7
Beaucoup 60 16,0
Enormément 42 11,2
Transmission de l'expérience *
besoin d'en parler, d'écrire 116 30,5
sensibilisation au don d'organe 238 64,5

#Plusieurs réponses possibles

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau T.3.3.2.1 Sensibilisation au don d’organes exprimée textuellement par les
donneurs

Ascendant

En expliguant comment cela se passe, le bonheur de sauver une vie et le sérieux de l'acte
de don et de l'intervention et aussi de penser que cela peut arriver a tout le monde d'avoir
un étre que l'on aime qui a besoin d'un rein ou autre organe.

Je n'hésite pas a encourager les gens a donner de leur vivant et je les encourage aussi
s'ils ne veulent pas de leur vivant, de faire la démarche de dons d'organe aprés leur vie.

En disant que j'ai été tres bien prise en charge, qu'il y a du suivi, que cela a été tres
rassurant de voir une équipe médicale au TOP et que la douleur du moment est trés vite
oubliée et est dérisoire a coté du bonheur que cela procure au receveur.

J'encourage le don d'organe vivant ou non en parlant autour de moi. Et j'aimerais porter
mon témoignage et mon fils souhaiterait le faire aussi. Car c'est une belle histoire.

En leur disant qu'on peut sauver une vie, en faisant un don d'organe.

Frére ou sceur

En en parlant et expliquant.
En parlant de mon expérience.

En en parlant de fagon naturelle, si le sujet arrive sans le minimiser, bien que ce soit naturel
guand on a la chance de pouvoir le faire.

En parlant de don d'organe vivant en général.
Il faut en parler et si I'on peut le faire.
Conjoint

Eventuellement lors de conversations, je rappelle que l'acte n'est pas anodin mais que
sauver une vie est un don de soi, qu'il y a peu de souffrances immédiatement effacées ou
oubliées par le bonheur du constat d'amélioration de la santé du receveur.

En insistant sur le fait qu'il y a, notamment en France, trop peu de donneurs vivants, que
c'est un acte de générosité, une expérience extraordinaire, un vécu qui rapproche encore.

En en parlant.
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Tableau R.3.3.2.1I Estime de soi : données comparatives entre T0/T1/T2

TO T1 T1-T0 T2 T2-T0
N %/moy N %/moy Test de Concordance N %/moy Test de Concordance
Student ccCl* Inf*  Sup* Student ccCl* Inf*  Sup**
apparié apparié
L'idée que le donneur a de lui  -méme est . . . .

Meilleure . 57 15,1 77 20,4

gu'avant la greffe

Identique . 318 84,1 296 78,3

Moins bonne . 3 0,8 5 1,3

gu'avant la greffe

Le donneur éprouve de la fierté pour I'acte accompli

Pas du tout . 118 311 101 26,6
Un peu . 146 38,5 169 44,6
Beaucoup . 67 17,7 64 16,9
Enormément . 48 12,7 45 11,9
Le donneur se sent plus s(r de lui . . . .
Pas du tout . 210 56,6 211 56,9
Un peu . 102 27,5 93 251
Beaucoup . 40 10,8 44 11,9
Enormément . 19 51 23 6,2
Cet acte a modifié la hiérarchie des choses dans la vie du donneur . . . .
Pas du tout . 193 51,7 173 46,4
Un peu . 101 27,1 99 26,5
Beaucoup . 57 15,3 59 15,8
Enormément . 22 59 42 11,3

Echelle de l'estime de soi (0-100)

Hommes 130 775 130 78,6 03252 051 0,37 0,63 130 79,0 0,1767 0553 0,40 0,64
Femmes 244 774 244 774 0,8488 064 056 071 244 76,5 0,2107 0,69 062 0,75
Total 374 774 374 77,8 06111 059 052 0,65 374 77,3 09652 0,64 057 0,69
N= 384

* CCl : Coéfficient de corrélation intra -classe
** |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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3.3.3 Qualité de vie mesurée avec le SF36

Les résultats TO ont montré, qu'avant le don, les Donneurs Vivants de 75 ans avaient en
moyenne la méme QV physique que les hommes de 35 ans en population générale et ont
confirmé I'hypothése de la sélection a I'accés au don sur I'état physique. En effet alors
qu’en population générale, on observe une dégradation de la qualité de vie physique avec
avancée en age, ceci n’est pas observé chez les donneurs de rein. Les donneurs de rein,
avant le don, ont une bien meilleure qualité de vie que les sujets en population générale, et

ceci est d’autant plus marqué que les donneurs sont plus agés.

Chez les donneurs de rein, la qualit¢ de vie mesurée par le SF-36 se dégrade
significativement apres le don, et ceci dans toutes les dimensions, et aussi bien physiques
gue mentales. La perte de QV a 3 mois est sensiblement la méme quelle que soit la
tranche d’age pour ma dimension physique, alors qu’elle différe pour la dimension mentale
notamment chez les femmes. La ressemblance TO-T1 des scores physiques est faible,
parfois nulle, et est plus élevée pour TO-T2 ; ceci témoigne de I'effet traumatique de I'acte
chirurgical qui atteint la personne de fagon en quelque sorte impersonnelle, alors qu’un an
aprés le don le donneur a retrouvé beaucoup de lui-méme (Tableau R.3.3.3.1 et Figure
R.3.3.3.11). A un an, la qualité de vie s’est améliorée mais reste significativement plus faible
gu’avant le don chez les hommes comme chez les femmes dans toutes les dimensions,
excepté le fonctionnement physique et les douleurs physiques chez les hommes, qui
reviennent dans ces deux dimensions au niveau pré-don (tableau R.3.3.3.1). S’il existe
d’apparentes différences d’évolution entre les classes d’ages (Figures R.3.3.3.1l et lll), elles
sont principalement attribuables a des fluctuations d’échantillonnage : en effet, chez les
hommes, les différences selon I'adge, de PCS et MCS a TO ne sont pas significatives, et les
évolutions a T1 et T2 ne difféerent pas non plus significativement. Chez les femmes, la
qualité de vie mentale différe significativement a TO selon I'dge sans évolution significative
et sans variation d’évolution avec I'age. La qualité de vie physique évolue significativement
avec le temps mais ne dépend pas de I'age a TO ni n’évolue différemment selon I'age.

Une surestimation de la qualité de vie liée au projet de donner un rein avec une vision trés
positive avant le don de cet acte, peut étre une hypothése valide de la non récupération a

un an, tous ages confondus, de la qualité de vie pré-don.
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Néanmoins, excepté chez les hommes de 18-34 ans dans le domaine physique, les
donneurs ont toujours un an aprés le don une qualité de vie physique comme mentale
€gale ou plus élevée que la population de référence.

Le non-retour complet a la qualité de vie pré-don, pourrait également étre liee a des
facteurs contextuels sociaux et économiques, que nous ne pouvons pas confirmer puisque
nous ne disposons pas de mesures de qualité de vie en population générale

concomitantes cette enquéte.

En résumé, les donneurs ont une qualité de vie nettement meilleure avant le don que
la population générale, et ceci est d’autant plus vrai que les donneurs sont plus
agés. Leur qualité de vie physique comme mentale se dégrade a 3 mois et s’améliore
un peu entre 3 mois et un an sans retrouver la qualité de vie d’avant le don, sans
différences significatives entre classes d’age. Leur qualité de vie reste tout de méme
a un an, supérieure ou égale a celle de la population générale de méme age et de
méme sexe. Plusieurs hypotheses se dégagent :
- Une surestimation possible avant le don de la qualité de vie liée au projet de
donner un rein
- Une sélection avant le don des donneurs notamment sur leur santé physique,
sélection d’autant plus drastique chez les donneurs les plus adgés

- Un contexte social et économique dégradé pendant la période de I’enquéte.
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Tableau R.3.3.3.1 Qualité de vie avec le SF36 : changement entre TO, T1 et T2

TO T1 T1-T0O T2 T2-T0
N %/moy N  %/moy Testde Concordance N  %/moy Testde Concordance

Student CCl* Inf*  Sup* Student CCl* Inf*  Sup**
apparié apparié

Composantes physiques

Fonctionnement  physiques

Hommes 132 95,4 132 92,0 0,0047 0,45 0,31 0,58 132 94,5 0,5001 0,42 0,27 0,55

Femmes 250 94,9 250 86,5 <0,0001 0,34 0,15 0,49 250 91,1 <0,0001 045 0,34 0,55

Total 382 95,0 382 88,4 <0,0001 0,37 0,23 0,49 382 92,3 0,0001 044 0,36 0,52

Limitations dues a I'état physique

Hommes 132 96,7 132 69,5 <0,0001 0,05 -0,07 0,17 132 88,3 0,0002 0,23 0,07 0,38

Femmes 251 94,8 251 64,6 <0,0001 0,10 -0,02 0,22 251 85,6 <0,0001 0,29 0,17 0,40

Total 383 955 383 66,3 <0,0001 0,09 -0,02 0,19 383 86,5 <0,0001 0,27 0,17 0,37

Douleurs physique

Hommes 131 89,6 131 78,6 <0,0001 -0,04 -0,18 0,11 131 86,5 0,1143 0,06 -0,11 0,23

Femmes 244 87,7 244 71,9 <0,0001 0,19 0,04 0,33 244 79,2 <0,0001 0,33 0,20 0,45

Total 375 88,4 375 74,2 <0,0001 0,14 0,03 0,25 375 81,7 <0,0001 0,27 0,17 0,37

Santé générale

Hommes 130 824 130 79,6 0,0523 0,34 0,18 0,48 130 795 00289 043 0,28 0,56

Femmes 243 845 243 80,1 <0,0001 0,49 0,37 0,59 243 80,4 <0,0001 0,48 0,36 0,57

Total 373 838 373 80,0 <0,0001 0,44 035 0,52 373 80,1 <0,0001 0,46 0,37 0,54

Composantes mentales

Vitalité

Hommes 130 72,8 130 63,2 <0,0001 0,20 0,03 0,36 130 65,3 <0,0001 0,26 0,09 042

Femmes 244 70,1 244 56,1 <0,0001 0,26 0,05 0,44 244 60,8 <0,0001 0,35 0,17 0,49

Total 374 71,1 374 58,6 <0,0001 0,25 0,07 0,40 374 62,4 <0,0001 0,33 0,18 045

Vie et relation avec les autres

Hommes 133 92,2 133 84,5 <0,0001 0,32 0,14 0,47 133 88,3 0,0214 0,23 0,07 0,39

Femmes 250 88,4 250 80,0 <0,0001 0,36 0,22 0,48 250 856 0,0301 0,34 0,23 045

Total 383 89,8 383 81,6 <0,0001 0,36 0,23 0,46 383 86,5 0,0019 0,31 0,22 0,40

Limitations dues a I'état mental

Hommes 130 94,1 130 79,2 <0,0001 0,28 0,10 0,44 130 88,2 0,0376 0,10 -0,07 0,26

Femmes 250 91,1 250 78,3 <0,0001 0,21 0,09 0,32 250 85,7 0,0108 0,25 0,13 0,36

Total 380 92,1 380 78,6 <0,0001 0,23 0,12 0,33 380 86,6 0,000 0,21 0,11 0,30

Santé mentale

Hommes 130 80,0 130 75,7 0,0022 042 0,26 0,55 130 76,6 0,0063 0,41 0,26 0,55

Femmes 244 76,6 244 73,3 0,0032 042 031 0,552 244 71,8 <0,0001 0,36 0,24 0,46

Total 374 778 374 74,1 <0,0001 0,42 0,33 0,51 374 73,5 <0,0001 0,38 0,29 047

Scores résumés

Score résumé physique

Hommes 127 55,5 127 51,6 <0,0001 0,21 0,03 0,38 127 54,4 0,0302 0,28 0,12 043

Femmes 241 55,9 241 49,5 <0,0001 0,23 0,02 0,40 241 53,4 <0,0001 0,42 0,29 0,53

Total 368 55,8 368 50,2 <0,0001 0,22 0,04 0,38 368 53,7 <0,0001 0,39 0,28 0,48

Score résumé mental

Hommes 127 53,0 127 49,7 0,0001 037 0,20 0,52 127 50,6 0,0027 0,29 0,12 044

Femmes 241 51,2 241 48,6 <0,0001 0,39 0,27 0,49 241 48,8 0,0003 0,32 0,20 0,43

Total 368 51,8 368 48,9 <0,0001 0,38 0,28 0,48 368 494 <0,0001 0,32 0,22 0,41

N= 384

* CCl : Coéfficient de corrélation intra -classe
**|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine CHU de Nancy
Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Version du 31 décembre 2014

Page 116 sur 259



Figure R.3.3.3.1l Evolution du PCS par sexe et par classe d’age au cours de I'année post-don
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Figure R.3.3.3.1ll Evolution du MCS par sexe et par classe d’age au cours de I’année post-don
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3.3.4 Qualité de vie mesurée avec I’Euroqol

Les résultats de qualité de vie obtenus avec I'Euroqol, confirment ceux obtenus avec le SF-
36. La qualité de vie des donneurs est significativement moins bonne a trois mois et a un
an qu’avant le don (Tableau R.3.3.4.1).

Tableau R.3.3.4.1 Qualité de vie mesurée avec I'Euroqol : changement entre T0, T1 et T2

TO T1 T1-T0 T2 T2-T0
N  %/moy N  %/moy Testde Concordance N  %/moy Testde Concordance
Student CCI* Inf*  Sup** Student CCl* Inf*  Sup**
apparié apparié

Echelle de I'état de santé actuel
Hommes 130 86,9 130 82,8 0,0003 0,33 0,17 0,48 130 84,8 0,0625 0,34 0,18 0,48
Femmes 233 88,8 233 82,7 <0,0001 0,39 0,21 0,53 233 84,6 <0,0001 0,52 0,37 0,63

Total 363 88,2 363 82,7 <0,0001 0,37 0,23 0,49 363 84,7 <0,0001 045 0,35 0,55

EQ5D Index x10 (FR)

Hommes 126 9,4 126 9,0 0,0013 0,17 0,01 0,33 126 9,2 00196 022 0,06 0,38

Femmes 235 92 235 8,7 <0,0001 0,30 0,16 042 235 8,9 <0,0001 0,38 027 0,49

Total 361 9,3 361 8,8 <0,0001 0,26 0,16 0,37 361 9,0 <0,0001 034 024 043
N= 384

* CCl : Coéfficient de corrélation intra -classe

** |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHUde Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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3.4. Conditions de remplissage

Les donneurs ont moins eu besoin d’aide pour compléter le questionnaire un an
aprés le don que pour compléter celui d’avant le don. De plus ils sont plus nombreux
a avoir complété le questionnaire a un an en une seule fois. Enfin ils ont mis moins
de temps a compléter le questionnaire a trois mois et le questionnaire a un an qu’a
compléter celui d’avant le don. Les cahiers de questionnaires avaient 26 pages avant
le don, 31 a trois mois et 27 a un an. Peut-étre cela s’explique-t-il par une
familiarisation avec les questionnaires, ou une plus grande motivation, concentration
et réflexion pour répondre aux questions pré- don. Les questions elles-mémes
nécessitaient peut étre plus d’attention que celles posées avant le don.

Le souhait d’'une transmission des données au néphrologue (que nous n’avons pu
mettre en ceuvre pour des raisons logistiques) est élevé a TO (68%), maximum
(86,1%) pour redescendre a 78% a T2. La transmission est dans les % des cas
souhaitée nominatives. Ces déclarations traduisent, de la part des donneurs, le désir
de transmission de leur expérience et spécialement de celle de la période péri-

opératoire.
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Tableau R.3.4.1 Conditions de remplissage : données comparatives T0/T1/T2

Lieu de remplissage du questionnaire
Domicile
Autre endroit
Aide au remplissage questionnaire
Questionnaire complété en une fois
Temps de remplissage du questionnaire
< 30 min
30 a4 60 min
60 a 90min
O 90 min
Souhait de transmisssion des réponses au néphrologue de la part du
donneur
Si oui : transmission
Nominative
Anonyme

TO T1 T1-TO T2 T2-TO

N % N % Test de Concordance N % Test de Concordance

o o McNemar/Bhapkar Kappa Inf*  Sup* o McNemar/Bhapkar Kappa Inf*  Sup*
0,0348 0,23 0,08 0,38 0,8694 0,25 0,08 0,42

346 93,5 332 89,7 343 92,7

24 6,5 38 10,3 27 7,3

41 111 37 10,1 0,5371 0,40 0,25 0,55 28 7,6 0,0374 0,40 0,24 0,55

315 856 322 87,5 0,3924 0,22 0,09 0,35 339 92,1 0,0016 0,23 0,09 0,37
0,0029 0,16 0,10 0,23 0,0029 0,19 0,12 0,26

87 22,7 85 22,1 111 28,9

154 40,1 179 46,6 183 47,7

58 15,1 64 16,7 37 9,6

85 22,1 56 14,6 53 13,8

232 68,0 294 86,2 <0,0001 0,40 0,30 0,50 266 78,0 0,0003 0,36 0,25 0,46
0,2858 0,49 0,36 0,62 0,7518 0,51 0,38 0,64

140 72,9 146 76,0 140 72,9

52 27,1 46 24,0 52 27,1

N= 384

* |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Version du 31 décembre 2014

Page 120 sur 259



35. Non-retour ° -dod®t at pr ®
Les seuils de non-retour a I'état pré-don et les méthodes utilisés sont décrits au

chapitre méthodes, paragraphe 2.5.3.

Le tableau R.3.5.1 montre que plus d’un tiers des donneurs n’a pas retrouvé la qualité
de vie physique (score résumé physique du SF-36 et Euroqol) d’avant le don, et que
prés de la moitié des donneurs n’ont pas récupéreé la qualité de vie mentale (score
résumé mental du SF-36) d’avant le don. Un donneur sur dix a gardé un score de
dépression plus élevé qu’avant le don et plus de 15% des donneurs ont un score
d’anxiété plus élevé. Trois donneurs sur dix n’ont pas retrouvé I'état de santé d’avant
le don, mesuré a l'aide de I'échelle visuelle de santé et un quart des donneurs ont
une estime de soi inférieure a ce qu’elle était avant le don bien que le niveau moyen

soit identique ainsi que cela a été décrit au chapitre 3.3.

Prés d’'un donneur sur dix n’a pas repris le travail et trois donneurs sur dix ressentent
encore des douleurs et n'ont pas totalement récupéré un an apres le don (Tableau
R.3.5.1).

Nous disposons des données sur les dix critéres pour 6 donneurs sur 10, et parmi
ceux-ci, 13 % des donneurs sont revenus a leur état initial sur les dix criteres, soit
plus de huit donneurs sur dix qui ne sont pas revenus a leur état d’avant le don sur
au moins un des critéres. Nous disposons des données sur au moins neuf des dix
criteres chez plus de 90% des donneurs. Ce sont pres de 85% des donneurs qui
retrouvent leur état pré-don sur la moitié des criteres, mais seulement 30% le

retrouvent sur plus de 90% des criteres renseignés. (Tableau R.3.5.1).

3.5.1 Par critere
U SF36-PCS
Quatre donneurs sur dix n‘ont pas récupéré a un an la qualité de vie physique
mesurée par le score résumeé physique du SF-36 avec plus de deux points en moins,
qu’ils avaient avant le don (Tableau R.3.5.1). La persistance a 1 an de cette altération
de la qualité de vie physique est liée significativement a la présence d’au moins une
complication trois mois aprés le don (OR=2,6), 'absence d’information regue sur le
geste chirurgical (OR=2,1), I'existence d’'un préjudice financier (OR=3,1), une qualité
de vie physique pré-don plus élevée (OR=1,5 pour 5 points) — les donneurs qui se

portent le mieux sur le plan physique avant le don, récupérent moins souvent leur
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gualité de vie initiale - et enfin une qualité de vie mentale avant le don plus basse,
mesurée par le score résumé mental du SF-36 (OR=0,7 pour 5 points) - les donneurs
gui se portent moins bien avant le don sur le plan mental, récuperent moins bien sur
le plan physique (Tableau R.3.5.1.1). La non récupération a 1 an de I'état physique
percue dépend donc de plusieurs facteurs modifiables : I'existence de complications

post-opératoires et donc, par chaine causale, le type ‘intervention, I'information regue

sur I'acte chirurgical, I'existence d’un préjudice financier et I'état mental pré-don. Le
réle de [I'état physique pré-don s’explique seulement par un phénoméne de

régression vers la moyenne et le caractere borné de I'échelle
U SF36-MCS

Pres de la moitié des donneurs (46%) n'ont pas récupéré a un an leur niveau de
qualité de vie mentale pré-don (inférieure plus de deux points) (Tableau R.3.5.1). Le
non-retour est lié au coté du rein prélevé, les donneurs dont le rein gauche a été
prélevé récuperent moins souvent la qualit¢é de vie pré-don (OR=3,1). Il est
également lié a I'absence d’information regue sur l'impact possible sur la vie du
donneur (OR=2,1), a une compréhension et un soutien de I'entourage moins présent
(OR=0,9 pour 5 points), a I'existence d’un préjudice financier (OR=2,5), a une moins
bonne qualité de vie physique pré-don (OR=0,88 pour 2 points) — les donneurs qui se
portent le moins bien sur le plan physique avant le don, récupérent moins souvent
sur le plan mental - et enfin une qualité de vie mentale avant le don meilleure
(OR=1,35 pour 2 points) - les donneurs qui se portent mentalement mieux avant le
don, récupérent moins souvent leur niveau initiale de qualité de vie (Tableau
R.3.5.1.1).

Ces résultats soulignent I'importance de I'entourage dans la récupération du
donneur, de la perception de l'information recue de la part de professionnels et de
I'état initial. Le coté prélevé semble jouer un role important, a priori étonnant; nous
reviendrons dans la discussion sur les hypothéses qui peuvent étre émises pour
explique sur ce résultat. L'explication par un résultat due au hasard n’est
probablement pas valide au regard du niveau de l'effet d’'une part et d'une
constatation de méme ordre lors de I'enquéte rétrospective et transversale 2004-
2009.(38)
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U HAD-Dépression

Un donneur sur dix ne retrouve pas son score initial (-10 points) un an aprés le don,
(Tableau R.3.5.1). L’explication peut en étre trouvée parmi l'intensité grande et trés
grande de la douleur ressentie au cours de I'hospitalisation (OR=(5,4), I'absence
d’'information sur les risques encourus (OR=3,6), et l'existence d'un préjudice
financier (OR=3,6) (Tableau R.3.5.1.llI). Ce résultat apparait logiguement assez
proche de celui observé avec le score du SF36-MCS a I'exception du coté prélevé
(ici non significative) et de la douleur initiale (ici significative).

U HAD Anxiété

Pres de deux donneurs sur dix (17%) ont un score d’anxiété a un an, plus élevé qu’il
ne I'était avant le don (Tableau R.3.5.1). Le non-retour a un an au niveau d’anxiété
initial est lié a l'absence d’information sur les risques encourus (OR= 3,1), a
'existence d’un préjudice financier (OR=2,4), a un score HAD global avant le don
plus élevé (OR=0,9 pour 1 point) — les donneurs avec un score pré-don éleve,
retrouvent plus souvent leur état d’avant le don. Enfin le non-retour a I'état initial est
fortement lié au retour en dialyse ou au déces du receveur (OR=6,8) (Tableau
R.3.5.1.IV).

U Index EUROQOL

Trois donneurs sur dix n'ont pas retrouvé leur qualité de vie d’avant le don, telle que
mesurée par I'index Euroqol (Tableau R.3.5.1). Le non-retour a I'état initial est liée a
une durée plus élevée de I'hospitalisation pour le prélevement (OR=1,25), elle-méme
dépendante de la technique chirurgicale. Il est également lié a I'absence
d’'information recue sur les douleurs physiques (OR=2.0), a la présence d’un autre
donneur potentiel (OR=2,3), a une moins bonne compréhension et soutien de
'entourage (OR=0,9 pour 5 points), a I'existence d’un préjudice financier (OR=2,9), a
une qualité de vie avant le don plus élevée (OR=2,4) — les donneurs qui se portent le
mieux avant le don, récuperent moins souvent leur qualité de vie initiale (Tableau
R.3.5.1.V).

L’'index EuroqgoL est un indicateur composite pondéré par [l'utilité; il mesure
simultanément des aspects physique, mental et social et il est logique de retrouver ici

les différents déterminants identifiés précédemment sur ces dimensions explorées
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séparément. Ce résultat vient confirmer et renforcer les points forts susceptibles de

contrecarrer le retour a I'état pré-don dont :

La technique chirurgicale
L’information recue
Le préjudice financier subi

La compréhension de I'entourage

= =4 -4 -4 -

L’état pré-don

i EUROQOL VAS

L’échelle visuelle analogique de 'lEUROQoL mesure globalement 'état de santé.
Trois donneurs sur dix n‘ont pas retrouveé leur état de santé d’avant le don (Tableau
R.3.5.1). Le non-retour a I'état initial est liée a la taille du donneur (OR=0,8 pour 5
cm), elle-méme bien sr en partie liée au sexe du donneur- les donneurs plus grand,
et par conséquent les hommes, reviennent moins souvent a leur état de santé initial.
Le non-retour a I'état pré-don est également lié a 'absence d’information sur I'impact
possible sur la vie du donneur (OR=2,3), a une compréhension et un soutien de
'entourage plus faibles (OR=0,95 pour 5 points) et a I'existence d’'un préjudice
financier (OR=3,2) (Tableau R.3.5.1.VI).

Cette appréciation globale est moins encline a identifier les déterminants du non-
retour a I'état initial ; on y retrouve cependant la triade information-compréhension-

préjudice financier
U Estime de soi de Rosenberg

Un donneur sur quatre n’a pas retrouvé le niveau d’estime de soi initial. (Tableau
R.3.5.1). Le non-retour a I'état pré-don (- 5points) est lie a une compréhension et a un
soutien de I'entourage plus faible (OR=0,9 pour 5 points), a une information recue
sur les risques encourus (OR=0,4) et a une estime de soi avant le don plus élevée
(OR=1,15 pour 5 points). (Tableau R.3.5.1.VII).

U Non reprise du travalil

Parmi les donneurs qui travaillaient avant le don, un donneur sur dix n’a pas repris le
travail un an aprés le don de rein (Tableau R.3.5.1). La non reprise du travail a un an

est liée au type d’intervention (ccelioscopie (OR=0,30 [0,11-0,84]), et a la présence
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de complications post-opératoire a trois mois (OR=3,04 [1,09-8,48]) (Tableau
R.3.5.1.VIII).

Il faut noter ici que la reprise du travail qui est trés significativement lié & la CSP a 3
mois et a un an en modéle de Cox, ne I'est plus du tout laissant toute la place a
I'effet de I'intervention et de ses éventuelles complications. L’explication en est que
les professions intermédiaires et supérieures reprennent plus vite le travail, mais
qu’in fine a un an, le taux de reprise est identique dans toutes les catégories, voire

méme un peu supérieur dans les autres catégories. (Figure A.3.5.1.1).
U Non disparition des douleurs

Trois donneurs sur dix ressentent encore des douleurs un an apres le don (Tableau
R.3.5.1). La persistance de douleurs a un an est liée a 'age du donneur - les douleurs
persistent plus souvent chez les plus jeunes (OR=0,8 pour 5 ans), au fait de résider a
Paris (OR=2,9), et a l'existence d'un préjudice financier (OR= 2,6) (Tableau
R.3.5.1.1X).

U Absence de récupération compléte

Trois donneurs sur dix n’ont pas récupéré complétement un an aprés le don (Tableau
R.3.5.1). Le fait de ne pas récupérer totalement un an aprées le don est liée a la
présence d’au moins une complication trois mois apres le don (OR=2,2), & une
compréhension et un soutien de I'entourage moins présent (OR=0,95 pour 5 points),
et a un préjudice financier global déclaré par le donneur un an apres le don (OR=
4,0) (Tableau R.3.5.1.X).
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Tableau R.3.5.1 Descriptif global de I'ensemble des critéres de retour a I'état TO

N %/moy ET*
SF36 ( g0 -2):
Score résumé physique 232 62,4
Score résumé mental 202 54,3
HAD ( g0 10):
dépression 339 89,7
anxiété 316 83,4
Eur oQOL -q0§ O 253 68,2
Echelle vi suel l e de -%ant® (g C 258 69,4
Estime de -550i (g O 283 75,1
Reprise du travail (déclarée par le donneur) 239 91,9
Disparition des douleurs (déclarée par le donneur) 268 70,5
Récupération compléte (déclarée par le donneur) 269 70,1
Résumé :
Nombre de critéres renseignés 384 9,5 0,7
en classes
6 4 1,0
7 5 1,3
8 19 4,9
9 126 32,8
10 230 59,9
Nombre de criteres vérifiés 384 6,9 2,4
en classes
0 6 1,6
1 5 1,3
2 12 3,1
3 21 55
4 17 4.4
5 32 8,3
6 44 11,5
7 64 16,7
8 69 18,0
9 65 16,9
10 49 12,8
% de criteres vérifiés 384 72,9 24,5
Tous les criteres vérifiés 76 19,8
Au - 90% des criteres vérifiés 121 31,5
Au - 80% des criteres vérifiés 195 50,8
Au - 70% des criteres vérifiés 256 66,7
Au - 60% des criteres vérifiés 296 77,1
Au - 50% des criteres vérifiés 325 84,6
Au - 40% des criteres vérifiés 340 88,5
Au - 30% des criteres vérifiés 361 94,0
Au - 20% des criteres vérifiés 373 97,1
Au - 10% des criteres vérifiés 378 98,4
SF36 : Par dimension ( §O -5):
Fonctionnement physique 303 79,3
Limitations dues a I'état physique 306 79,9
Douleurs physiques 243 64,3
Santé mentale 233 61,8
Limitations dues a I'état mental 322 84,5
Vie et relation avec les autres 263 68,7
Vitalité 196 52,0
Santé générale 238 63,3
Evolution de la santé pergue 291 76,8

* écart -type

Données QVDVRL (T2)

Agence de la BiomédecineCHU de Nancy

Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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Tableau R.3.5.1.1 Facteurs associés au non retour du score résumé physique SF6 a +/- 2

points

Age a la déclaration (en
années)°®

Age a la déclaration
18-34
35-44
45 et +

Sexe du donneur
M
F

Niveau d'étude
Primaire
Secondaire
<3 ans
03 ans

Catégories socio professionnelles (3 classes)

Prof. Intermédiaires et supérieures 145

Employés & Ouvriers
Autres

Lien Donneur vers Receveur
Ascendant
Descendant
Collatéral
Conjoint
Autre lien

Poids a TO (kg)°
Taille (cm)°

Indice de masse corporelle a
TO°

Indice de masse corporelle a TO
<25
[25-30[
>30

SRA déclarant
SRA Grand Ouest
SRA lle de France, Centre, AG
SRA NordEst
SRA SudEst

Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant

Non
Oui

ZIPR de greffe°®
Est
IDF Centre Antilles Guyane
Nord-Ouest
Ouest
Sud-Est

Version du 31 décembre 2014

N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**
Score
résumé
physique
(§ -
n % Odds  IC* 95% p IC* 95% p
ratio
Inf*  Sup* nf*_ Sup*
372 140 37,6 0,99 0,97-1,01 0,2511
0,5947
28 13 46,4 1
76 29 38,2 0,71 030-1,71
268 98 36,6 0,67 0,30 - 1,46
0,0529
129 40 31,0 1
243 100 41,2 156 0,99 - 2,45
0,6482
11 5 455 1
163 67 411 0,84 0,25- 2,86
55 19 345 0,63 0,17 - 2,35
76 26 34,2 0,62 0,17 - 2,24
0,0371
45 31,0 1
191 76 39,8 1,47 0,93 - 2,32
25 14 56,0 283 1,19-6,71
0,1377
118 49 415 1
12 6 50,0 1,41 0,43 - 4,63
127 49 38,6 0,88 0,53-148
104 35 337 0,71 0,41 -1,23
11 1 9,09 0,14 0,02 - 1,14
372 140 37,6 1,00 0,99 - 1,02 0,6340
372 140 37,6 0,98 0,95 - 1,00 0,0988
372 140 37,6 1,05 0,99 - 1,11 0,0812
(classes) 0,5003
193 71 36,8 1
145 53 36,6 0,99 0,63- 1,55
34 16 471 1,53 0,73 - 3,18
0,3076
97 34 351 1
103 45 437 1,44 0,81 - 254
95 30 31,6 0,86 0,47 - 1,56
77 31 40,3 1,25 0,67 - 2,32
0,4665
15 7 46,7 1
357 133 37,3 0,68 0,24-1,91
0,2776
55 16 29,1 1
130 55 423 1,79 0,91 - 3,52
25 8 32,0 1,15 0441 - 3,19
43 19 44,2 1,93 0,84 - 4,46
36 16 44,4 1,95 0,81 - 4,69
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N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**
Score
résumé
physique
(§ -
n % Odds  IC* 95% p Odds  IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf* Sup*
Sud-Méditerranée 34 13 38,2 151 0,61 - 3,73
Sud-Ouest 49 13 26,5 0,88 0,37 - 2,08
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0050
[Okm - 50km[ 176 59 335 1
[50km - 120km[ 94 48 51,1 2,07 1,24 -3/45
[120km - 850km[ 94 28 298 0,84 0,49-145
Résidants en DOM/COM 8 5 625 3,30 0,76 - 14,30
Unité urbaine de résidence 0,7580
- de 50 000 hab 187 72 385 1
+ de 50 000 hab 104 36 34,6 0,85 0,51-1,39
Paris 79 31 39,2 1,03 0,60 - 1,77
Rein prélevé 0,6107
Droit 52 18 34,6 1
Gauche 316 121 38,3 1,17 0,63 - 2,17
Type d'intervention  * 0,0602
Lombotomie 79 37 46,8 1
Coelioscopie 290 102 35,2 0,62 0,37 - 1,02
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0004
Nulle 9 2 222 1
Tres faible 37 7 18,9 0,82 0,14 - 4,81
Faible 41 8 195 0,85 0,15 - 4,89
Moyenne 119 44 37,0 2,05 0,41 -10,32
Grande 108 48 444 2,80 0,56 - 14,10
Tres grande 54 30 55,6 4,37 0,83 - 23,02
Durée d'hospitalisation (en 334 122 36,5 1,07 0,96 - 1,20 0,2355
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres <0,0001 0,0008
le don
Non 270 85 315 1 1
Oui 102 55 53,9 2,55 1,60 - 4,06 2,65 1,50 - 4,68
Pression sociale (0 -100) # 365 139 38,1 1,01 0,99 - 1,03 0,4386
(T0)°
Importance personnelle (0 - 367 138 37,6 1,00 0,99 - 1,01 0,8980
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) *# (T0)° 366 139 38,0 1,00 0,99 - 1,01 0,6990
Santé (QolL) du receveur  *#* 370 140 37,8 1,00 0,96 - 1,05 0,8722
(T0)°
L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,0003
(T —
Non 137 68 49,6 1
Oui 232 71 30,6 0,45 0,29 - 0,69
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0030 0,0080
Non 117 57 48,7 1 1
Oui 252 82 325 0,51 0,32-0,79 0,48 0,28 - 0,82
L'information regue  sur les risques encourus (T1) 0,0007
Non 96 50 52,1 1
Oui 274 89 325 0,44 0,28-0,71
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) - 0,0002

Non
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N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**

Score
résumé
physique
(9 -x
n % Odds  IC* 95% p Odds IC* 95% p
o o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Oui 290 95 32,8 0,39 0,23 - 0,64
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - <0,0001
Non 169 82 48,5 1
Oui 199 57 28,6 0,43 0,28 - 0,66
L'information regue sur la cicatrice et l'aspect esthétique (T1) - 0,0004
Non 166 79 476 1
Oui 203 60 29,6 0,46 0,30 - 0,71
L'information recue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0004
Non 154 74 48,1 1
Oui 214 64 29,9 0,46 0,30-0,71
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,1412
Non 142 47 33,1 1
Oui 226 92 40,7 1,39 0,89 - 2,15
Compréhension et soutien 364 138 37,9 0,99 0,98 - 1,00 0,0345
familial (T1) ~°
Préjudice financier  (globalement) <0,0001 0,0004
Non 279 89 31,9 1 1
QOui 72 44 61,1 335 1,96 - 5,74 3,15 1,66 - 5,96
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,5847
Non 222 87 39,2 1
Oui 135 49 36,3 0,88 0,57 - 1,38
Echelle de I'estime de soi (0 - 368 138 37,5 0,99 0,98 -1,01 0,4186

100) (TO)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO)* 370 139 376 103 1,01-105  0,0002

Echelle de dépression (0 -100) 369 139 37,7 1,04 1,00 - 1,07 0,0336

(TO)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 369 139 37,7 1,05 1,02-1,07  0,0003
EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 365 138 378 083 065-105  0,1181

SF36 : Score résumé physique 372 140 37,6 1,09 1,03 -1,15 0,0007 1,09 1,02-1,17 0,0143
(TO)°

SF36 : Score résumé mental 372 140 37,6 0,92 0,89-0,95 <0,0001 0,92 0,89-0,96 0,0001
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,2916

Toujours fonctionnel 365 136 37,3 1

Retour en dialyse ou déces 7 4 571 2,24 0,49 - 10,18

*|C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modele bivarié ont été candidates dans le modéle multivarié (n= 315).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modele a 0.05 et un seuil de sortie du modéle a 0.1.
Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modele multivarié ne répondent pas & ces criteres de sélection.

° Les variables quantitatives n‘ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

#Seules les lanbotomies et coelioscopies ont été prises en compte

# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus a la motivation

~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial

~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.1l Facteurs associés au non retour du score résumé mental SF6 a +/- 2
points

N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**
Score
résumé
ment a
< -2)
n % Odds  IC*95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*_ Sup* Jnf*  Sup*
Age a la déclaration (en 372 170 45,7 1,01 0,99 - 1,03 0,3149
années)°®
Age a la déclaration 0,9515
18-34 28 12 429 1
35-44 76 35 46,1 1,14 0,48 - 2,73
45 et + 268 123 459 1,13 0,52 - 2,48
Sexe du donneur 0,8351
M 129 58 45,0 1
F 243 112 46,1 1,05 0,68 - 1,61
Niveau d'étude 0,6536
Primaire 11 6 545 1
Secondaire 163 73 448 0,68 0,20 - 2,30
<3 ans 55 25 455 0,69 0,19 - 2,55
03 ans 76 29 382 0,51 0,14 - 1,84
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,6285
Prof. Intermédiaires et 145 64 44,1 1
supérieures
Employés & Ouvriers 191 92 48,2 1,18 0,76 - 1,81
Autres 25 10 40,0 0,84 0,36 - 2,00
Lien Donneur vers Receveur 0,8716
Ascendant 118 50 424 1
Descendant 12 5 417 0,97 0,29 - 3,24
Collatéral 127 61 48,0 1,26 0,76 - 2,08
Conijoint 104 48 46,2 1,17 0,69 - 1,98
Autre lien 11 6 545 1,63 0,47 - 5,65
Poids a TO (kg)° 372 170 45,7 1,00 0,98 - 1,02 0,9534
Taille (cm)° 372 170 45,7 0,98 0,96 - 1,01 0,2194
Indice de masse corporelle a 372 170 45,7 1,02 0,97 - 1,08 0,4727
TO°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1063
<25 193 81 42,0 1
[25-30[ 145 76 52,4 152 0,99 - 2,35
>30 34 13 38,2 0,86 0,40 - 1,81
SRA déclarant 0,1328
SRA Grand Ouest 97 50 515 1
SRA lle de France, Centre, AG 103 51 49,5 0,92 0,53-1,61
SRA NordEst 95 42 44,2 0,74 0,42 -131
SRASud-Est 77 27 35,1 0,51 0,27 - 0,94
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,9388
Non 15 7 46,7 1
Oui 357 163 45,7 0,96 0,34 -2,70
ZIPR de greffe°° 0,0899
Est 55 23 418 1
IDF Centre Antilles Guyane 130 72 554 1,73 0,91 - 3,27
Nord-Ouest 25 10 40,0 0,93 0,35-243
Ouest 43 20 46,5 1,21 0,54 - 2,70
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Sud-Est
Sud-Méditerranée
Sud-Ouest

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe

[Okm - 50km[

[50km - 120km[

[120km - 850km[
Résidants en DOM/COM

Unité urbaine de résidence
- de 50 000 hab
+ de 50 000 hab
Paris

Rein prélevé

Droit

Gauche
Type dintervention #
Lombotomie
Coelioscopie

Intensité de la douleur physique au cours de

Nulle

Tres faible
Faible
Moyenne
Grande
Tres grande

Durée d'hospitalisation (en
jours)®

Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois

apres le don
Non
Oui

Pression sociale  (0-100) #
(T0)°

Importance personnelle (O -
100) # (TO)°

Culpabilité (0 -100) # (T0)°

Santé (QoL) du receveur ~ #

(TO)®

L'information regue sur la maladie rénale et autres traitements

possibles (T1)
Non
Oui

L'information regue sur le geste chirurgical (T1)

Non
Oui

L'information regue sur les risques encourus (T1)

Non
Oui

N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**
Score
résumé
ment a
< -2)
n % Odds  IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*_ Sup* Jnf*_ Sup*
36 10 27,8 0,54 0,22 - 1,32
34 15 441 1,10 0,46 - 2,60
49 20 40,8 0,96 0,44 - 2,10
0,1743
176 79 449 1
94 36 38,3 0,76 0,46 - 1,27
94 51 54,3 146 0,88-241
8 4 50,0 1,23 0,30 - 5,07
0,1176
187 91 48,7 1
104 39 375 0,63 0,39 - 1,03
79 40 50,6 1,08 0,64 - 1,83
0,0067 0,0064
52 15 28,8 1 1
316 154 48,7 2,34 124 -4,44 3,13 1,38 -7,10
0,2204
79 41 51,9 1
290 128 44,1 0,73 0,44 -121
I'hospitalisation 0,3668
9 3 333 1
37 15 405 1,36 0,29 - 6,32
41 14 34,1 1,04 0,22 - 4,78
119 54 454 1,66 0,40 - 6,96
108 51 47,2 1,79 0,43 -7,53
54 30 55,6 2,50 0,57 - 11,05
334 150 44,9 1,07 0,96 - 1,20 0,2091
0,0507
270 115 42,6 1
102 55 53,9 1,58 1,00 - 2,49
365 166 45,5 1,00 0,98 - 1,02 0,7851
367 168 45,8 1,00 0,99 -1,01 0,7293
366 167 45,6 1,00 0,99 - 1,01 0,6119
370 170 459 0,98 0,93 - 1,02 0,2362
0,0266
137 73 533 1
232 96 41,4 0,62 0,40 - 0,95
- 0,0194
117 64 54,7 1
252 105 41,7 0,59 0,38 - 0,92
0,0526
96 52 54,2 1
274 117 42,7 0,63 0,40 - 1,01
pour le receveur (T1) 0,2204

L'information regue sur les risques et bénéfices

Version du 31 décembre 2014

Page 131 sur 259



N SF36 Régression bivariée Régression multivariée**
Score
résumé
ment a
< -2)
n % Odds  IC* 95% p Odds  IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Non 79 41 51,9 1
Oui 290 128 44,1 0,73 044-1.21
L'information recue sur les douleurs physiques (T1) - 0,1504
Non 169 84 49,7 1
Oui 199 84 422 0,74 0,49 - 1,12
L'information regue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,2097
Non 166 82 494 1
Oui 203 87 429 0,77 0,51 - 1,16
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0070 0,0055
Non 154 83 539 1 1
Oui 214 85 39,7 0,56 0,37 - 0,86 0,48 0,28 - 0,81
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,5820
Non 142 67 47,2 1
Oui 226 100 44,2 0,89 0,58 - 1,35
Compréhension et soutien 364 166 45,6 0,99 0,98 - 1,00 0,0778 0,98 0,97 - 0,99 0,0014
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) 0,0262 0,0074
Non 279 118 42,3 1 1
Oui 72 41 56,9 1,80 1,07 - 3,05 2,47 1,27 - 4,78
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,8046
Non 222 100 45,0 1
Oui 135 59 437 0,95 0,62 - 1,46
Echelle de I'estime de soi (0 - 368 169 459 1,02 1,00 - 1,04 0,0260
100) (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) 370 168 454 0,98 0,96 - 0,99 0,0071
(T0)°
Echelle de dépression (0 -100) 369 167 45,3 0,94 0,91- 0,97 0,0004
(T0)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 369 167 45,3 0,96 0,94 - 0,98 0,0007
EQ5D Index x10 (FR) (TO)° 365 166 455 0,99 0,78-1,25 0,9034
SF36 : Score résumé physique 372 170 45,7 0,91 0,86-0,95 <0,0001 0,94 0,88 - 1,00 0,0345
(T0)°
SF36 : Score résumé mental 372 170 45,7 1,12 1,08 - 1,17 <0,0001 1,16 1,10- 1,22 <0,0001
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,5403
Toujours fonctionnel 365 166 455 1
Retour en dialyse ou décés 7 4 57,1 1,60 0,35-7,25

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modele multivarié (n= 327).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de sotie du modéle & 0.1.

Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le moale multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.

° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial

~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.11I Facteurs associés au non retour du score de dépression HAD a +/- 10
points

N HAD Régression bivariée Régression multivariée**
Dépression
- (g >
n % Odds 1C* 95% p Odds 1C* 95% p
S ratio ratio
Inf* Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 378 39 10,3 0,99 0,96 - 1,03 0,7272
années)°®
Age a la déclaration 0,4787
18-34 29 5 17,2 1
35-44 78 7 8,97 0,47 0,14 - 1,63
45 et + 271 27 9,96 0,53 0,19 -151
Sexe du donneur 0,8637
M 131 14 10,7 1
F 247 25 101 0,94 0,47 - 1,88
Niveau d'étude 0,7388
Primaire 13 1 7,69 1
Secondaire 163 18 11,0 1,49 0,18 - 12,14
<3 ans 56 4 714 0,92 0,09 - 9,02
03 ans 80 6 7,50 0,97 0,11 - 8,81
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,4631
Prof. Intermédiaires et 150 12 8,00 1
supérieures
Employés & Ouvriers 191 23 12,0 1,57 0,76 - 3,28
Autres 27 3 1112 1,44 0,38 - 5,48
Lien Donneur vers Receveur 0,4895
Ascendant 118 11 9,32 1
Descendant 12 2 16,7 1,95 0,38 - 10,03
Collatéral 129 15 11,6 1,28 0,56 - 2,91
Conjoint 107 11 10,3 1,11 0,46 - 2,69
Autre lien 12 0 0,0 <0,01 <0,01 -
Poids a TO (kg)° 378 39 10,3 1,01 0,99 - 1,04 0,4128
Taille (cm)° 378 39 10,3 1,00 0,96 - 1,04 0,9468
Indice de masse corporelle a 378 39 10,3 1,04 0,96 - 1,14 0,3255
TO®°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,9043
<25 197 19 9,64 1
[25-30[ 145 16 11,0 1,16 0,58 - 2,35
>30 36 4 11,1 1,17 0,37 - 3,67
SRA déclarant 0,6701
SRA Grand Ouest 97 8 8,25 1
SRA lle de France, Centre, AG 105 14 133 1,71 0,68 - 4,28
SRA NordEst 97 9 9,28 1,14 0,42 - 3,08
SRA SudEst 79 8 101 1,25 0,45 - 3,51
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,6355
Non 14 2 143 1
Oui 364 37 10,2 0,68 0,15 - 3,15
ZIPR de greffe°® 0,2670
Est 55 6 10,9 1
IDF Centre Antilles Guyane 132 19 144 1,37 0,52 - 3,65
Nord-Ouest 27 1 3,70 0,31 0,04 - 2,75
Ouest 43 3 6,98 0,61 0,14 - 2,60
Sud-Est 37 1 2,70 0,23 0,03 - 1,97
Sud-Méditerranée 35 4 114 1,05 0,28 - 4,04
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N HAD Régression bivariée

Régression multivariée**

Dépression
(g >
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
L ratio ratio
Sud-Ouest 49 5 10,2 0,93 0,26 - 3,25
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,8123
[Okm - 50km[ 185 19 103 1
[50km - 120km[ 93 11 118 1,17 0,53 - 2,58
[120km - 850km[ ou Résidants 100 9 9,00 0,86 0,38 - 1,99
en DOM/COM
Unité urbaine de résidence 0,2854
- de 50 000 hab 187 19 10,2 1
+ de 50 000 hab 107 8 7,48 0,71 0,30 - 1,69
Paris 82 12 146 1,52 0,70 - 3,29
Rein prélevé 0,5332
Droit 50 4 8,00 1
Gauche 324 35 10,8 1,39 0,47 - 4,10
Type dintervention  # 0,5537
Lombotomie 82 10 12,2 1
Coelioscopie 293 29 9,90 0,79 0,37 - 1,70
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0034 0,0309
Nulle/faible 88 4 455 1 1
Moyenne 120 8 6,67 1,50 0,44 - 5,15 2,20 042 - 1157
Grandel/trés grande 166 27 16,3 4,08 1,38 - 12,06 541 1,20 - 24,45
Durée d'hospitalisation (en 341 30 8,80 1,05 0,87 - 1,25 0,6196
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres 0,0226
le don
Non 274 22 8,03 1
Oui 104 17 16,3 2,24 1,14 - 441
Pression sociale (0 -100) ** 371 38 10,2 0,99 0,96 - 1,02 0,4904
(TO)°
Importance personnelle (0 - 372 38 10,2 1,00 0,98 - 1,01 0,7886
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) * (T0)° 372 38 10,2 1,01 1,00 - 1,02 0,0532
Santé (QoL) du receveur  # 376 39 104 1,10 0,96 - 1,27 0,0831
(TO)®
L'information regue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,0011
Ty —
Non 139 24 173 1
Oui 236 15 6,36 0,33 0,16 - 0,64
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0009
Non 120 22 183 1
Oui 255 17 6,67 0,32 0,16 - 0,63
L'information regue sur les risques encourus (T1) - <0,0001 0,0009
Non 96 23 240 1 1
Oui 279 16 5,73 0,19 0,10 - 0,38 0,26 0,12 - 0,57
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) — 0,0011
Non 81 17 21,0 1
Oui 293 22 7,51 0,31 0,15 - 0,61
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - <0,0001

Non 175 30 171 1

Oui 199 8 4,02 0,20 0,09 - 0,45
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N HAD Régression bivariée Régression multivariée**

Dépression
(g >
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
L ratio ratio
Inf* Sup* Inf*  Sup*

L'information regue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,0051

Non 171 26 152 1

Oui 204 13 6,37 0,38 0,19 - 0,76
L'information regue sur I'impact possible sur la vie du donneur (T1) - <0,0001

Non 157 28 17,8 1

Oui 217 11 5,07 0,25 0,12 - 0,51
Présence d'une autre  donneur potentiel (TO) 0,8055

Non 141 14 9,93 1

Oui 233 25 10,7 1,09 0,55 - 2,17
Compréhension et soutien 370 37 10,0 0,98 0,97 - 1,00 0,0273
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) <0,0001 0,0019

Non 281 17 6,05 1 1

Oui 74 19 257 5,36 2,62 - 10,98 3,59 1,60 - 8,06
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,5399

Non 223 21 9,42 1

Oui 140 16 114 1,24 0,62 - 2,47
Echelle de I'estime de soi (0 - 372 39 105 0,99 0,96 - 1,02 0,4717
100) (TO)°
Echelle d'anxiété (0 -100) 378 39 103 1,00 0,98 - 1,03 0,7861
(TO)°
Echelle de dépression (0 - 378 39 10,3 1,02 0,97 - 1,07 0,4872
100) (T0)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 378 39 10,3 1,01 0,97 - 1,05 0,6363
EQ5D Index x10 (FR) (TO)° 371 39 105 0,72 0,52 - 0,99 0,0498
SF36 : Score résumé 371 39 105 0,95 0,90 - 1,01 0,1246
physique (T0)°
SF36 : Score résumé mental 371 39 10,5 0,97 0,94 - 1,01 0,1972
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,1742

Toujours fonctionnel 371 37 9,97 1

Retour en dialyse ou déces 7 2 28,6 3,61 0,68 - 19,28

* |C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 327).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modeéle a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle a 0.1.
Par conséquent, les variables qui n'‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules ks lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
~“0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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Tableau R.3.5.1.1V Facteurs associés au non retour du score d'anxiété HAD a +/- 10 points

N HAD Régression bivariée Régression multivariée**
Anxiété
(g >
n % Odds IC* 95% p Odds 1C* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 379 63 16,6 1,02 0,99 - 1,05 0,1474
années)°®
Age a la déclaration 0,0953
18-34 29 5 17,2 1
35-44 78 7 8,97 0,47 0,14 - 1,63
45 et + 272 51 18,8 1,11 0,40 - 3,04
Sexe du donneur 0,3795
M 132 25 18,9 1
F 247 38 154 0,78 0,45- 1,36
Niveau d'étude 0,4819
Primaire 13 3 231 1
Secondaire 163 28 17,2 0,69 0,18 - 2,67
<3 ans 56 6 10,7 0,40 0,09 - 1,87
03 ans 80 10 125 0,48 0,11 - 2,03
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,3911
Prof. Intermédiaires et 150 20 13,3 1
supérieures
Employés & Ouvriers 192 36 18,8 150 0,83 - 2,72
Autres 27 4 14,8 1,13 0,35- 3,61
Lien Donneur vers Receveur 0,8196
Ascendant 119 23 19,3 1
Descendant 12 2 16,7 0,83 0,17 - 4,07
Collatéral 129 21 16,3 0,81 0,42 - 1,56
Conjoint 107 16 15,0 0,73 0,36 - 1,48
Autre lien 12 1 8,33 0,38 0,05 - 3,09
Poids a TO (kg)° 379 63 16,6 1,01 0,99 - 1,03 0,4895
Taille (cm)° 379 63 16,6 0,98 0,95- 1,01 0,1862
Indice de masse corporelle a 379 63 16,6 1,06 0,99 - 1,14 0,1052
TO°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,6970
<25 198 30 15,2 1
[25-30[ 145 27 18,6 1,28 0,72 - 2,27
>30 36 6 16,7 1,12 0,43 -2,92
SRA déclarant 0,6500
SRA Grand Ouest 98 17 17,3 1
SRA lle de France, Centre, AG 105 21 20,0 1,19 0,59 - 2,42
SRA NordEst 97 14 144 0,80 0,37 - 1,74
SRA SudEst 79 11 13,9 0,77 0,34 - 1,76
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,2551
Non 14 4 28,6 1
Oui 365 59 16,2 0,48 0,15 - 1,59
ZIPR de greffe°° 0,4283
Est 55 10 18,2 1
IDF Centre Antilles Guyane 132 26 19,7 1,10 0,49 - 2,48
Nord-Ouest 27 3 11,1 0,56 0,14 - 2,24
Ouest 44 4 9,09 0,45 0,13 - 1,55
Sud-Est 37 4 10,8 0,55 0,16 - 1,89
Sud-Méditerranée 35 5 143 0,75 0,23-241
Sud-Ouest 49 11 224 1,30 0,50 - 3,40
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N HAD Régression bivariée Régression multivariée**
Anxiété
(g >
n % Odds  IC* 95% p Odds  IC* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,4442
[Okm - 50km[ 186 32 17,2 1
[50km - 120km[ 93 11 11,8 0,65 0,31-1,35
[120km - 850km[ 93 19 204 1,24 0,66 - 2,32
Résidantsen DOM/COM 7 1 143 0,80 0,09 - 6,89
Unité urbaine de résidence 0,5039
- de 50 000 hab 187 28 15,0 1
+ de 50 000 hab 108 17 157 1,06 0,55 - 2,04
Paris 82 17 20,7 1,49 0,76 - 2,90
Rein prélevé 0,1442
Droit 50 5 10,0 1
Gauche 325 58 17,8 196 0,74 -5,14
Type dintervention # 0,2854
Lombotomie 82 17 20,7 1
Coelioscopie 294 46 15,6 0,71 0,38 - 1,32
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,9400
Nulle 10 2 20,0 1
Trés faible 37 7 189 0,93 0,16 - 5,39
Faible 41 6 14,6 0,69 0,12 - 4,05
Moyenne 120 23 19,2 0,95 0,19 - 4,77
Grande 110 16 145 0,68 0,13 - 3,50
Tres grande 57 9 158 0,75 0,14 - 4,13
Durée d'hospitalisation (en 342 54 15,8 1,00 0,86 - 1,16 0,9778
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois 0,3008
apres le don
Non 275 49 17,8 1
Oui 104 14 135 0,72 0,38 - 1,36
Pression sociale (0 -100) # 371 60 16,2 1,00 0,98 - 1,03 0,7668
(T0)°
Importance personnelle (0 - 373 62 16,6 1,00 0,99 - 1,01 0,7966
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) *# (T0)° 372 61 16,4 1,00 0,99 -1,01 0,8033
Santé (QoL) du receveur  # 377 63 16,7 0,96 0,92 - 1,01 0,1133
(TO)°
L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements 0,0030
possibles (T1)
Non 140 34 243 1
Oui 236 29 123 0,44 0,25 - 0,76
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0043
Non 120 30 25,0 1
Oui 256 33 129 0,44 0,26 - 0,77
L'information regue sur les risques encourus (T1) - 0,0003 0,0007
Non 96 28 29,2 1 1
Oui 280 35 125 0,35 0,20 - 0,61 0,32 0,17 - 0,62
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) ~  0,0796
Non 81 19 235 1
Oui 294 44 15,0 0,57 0,31-1,05
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0912
Non 175 35 20,0 1
Oui 200 27 135 0,62 0,36 - 1,08
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N HAD Régression bivariée Régression multivariée**

Anxiété
(g >
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
L'information recue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,1389
Non 171 34 19,9 1
Oui 205 29 141 0,66 0,39-1,14
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0165
Non 157 35 223 1
Oui 218 28 12,8 0,51 0,30 - 0,89
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,2226
Non 141 28 19,9 1
Oui 234 35 15,0 0,71 0,41 - 1,23
Compréhension et soutien 371 60 16,2 0,99 0,98 - 1,00 0,1271
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) 0,0151 0,0167
Non 282 38 135 1 1
Oui 74 19 257 2,22 1,19 -4,14 2,40 1,17 - 4,92
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,3825
Non 224 38 17,0 1
Oui 140 19 13,6 0,77 0,42 - 1,40
Echelle de I'estime de soi (0 - 373 62 16,6 1,01 0,99 - 1,03 0,3958

100) (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO)> 379 63 16,6 096 0,94-098  0,0001

Echelle de dépression (0 -100) 378 63 16,7 0,93 0,88 - 0,98 0,0039

(TO)°

Score HAD(0 -100) (T0)° 378 63 16,7 0,93 0,89 -0,97 <0,0001 091 0,87-0,95 <0,0001

EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 371 61 164 1,03 0,75 - 1,42 0,8513

SF36 : Score résumé physique 372 63 16,9 1,00 0,95 - 1,06 0,9473

(TO)°

SF36 : Score résumé mental 372 63 16,9 1,04 1,00 - 1,09 0,0406

(T0)°

Etat du receveur a T2 0,0987 0,0377
Toujours fonctionnel 372 60 16,1 1 1
Retour en dialyse ou déces 7 3 429 3,90 0,85- 17,87 6,77 1,12 - 41,10

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 331).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avecun seuil d'entrée dans le modele a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle a 0.1.
Par conséquent, les variables qui n'‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prses en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
~“0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.V Facteurs associés au non retour du score EQ5D EuroQOL a +/- 0.05

N EuroQOL Régression bivariée Régression multivariée**
(g -<
0,05)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
L ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 371 118 31,8 0,99 0,97 -1,01 0,3017
années)°®
Age a la déclaration 0,3913
18-34 27 9 333 1
35-44 76 29 38,2 1,23 0,49 - 3,11
45 et + 268 80 29,9 0,85 0,37 - 1,98
Sexe du donneur 0,9858
M 126 40 31,7 1
F 245 78 31,8 1,00 0,63 - 1,59
Niveau d'étude 0,7798
Primaire 12 5 417 1
Secondaire 159 52 32,7 0,68 0,21 -2,25
<3 ans 56 17 30,4 0,61 0,17 - 2,20
03 ans 78 22 282 0,55 0,16 - 1,92
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,8374
Prof. Intermédiaires et 149 45 30,2 1
supérieures
Employés & Ouvriers 186 61 32,8 1,13 0,71-1,80
Autres 26 9 346 1,22 0,51-2,95
Lien Donneur vers Receveur 0,1778
Ascendant 115 42 36,5 1
Descendant 11 3 273 0,65 0,16 - 2,59
Collatéral 126 45 357 0,97 0,57 - 1,63
Conjoint 108 26 24,1 0,55 0,31 - 0,99
Autre lien 11 2 182 0,39 0,08 - 1,87
Poids a TO (kg)° 371 118 31,8 1,00 0,98 - 1,02 0,8095
Taille (cm)° 371 118 31,8 1,00 0,97 - 1,02 0,7556
Indice de masse corporelle a 371 118 31,8 1,01 0,96 - 1,08 0,6224
TO°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,9368
<25 192 62 32,3 1
[25-30[ 143 44 30,8 0,93 0,58 - 1,49
>30 36 12 333 1,05 0,49 - 2,23
SRA déclarant 0,3728
SRA Grand Ouest 97 30 30,9 1
SRA lle de France, Centre, AG 102 39 38,2 1,38 0,77 - 2,49
SRA NordEst 96 29 30,2 0,97 0,52 -1,78
SRA SudEst 76 20 26,3 0,80 0,41 - 1,56
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,7512
Non 14 5 357 1
Oui 357 113 31,7 0,83 0,27 - 2,54
ZIPR de greffe°° 0,2618
Est 54 19 35,2 1
IDF Centre Antilles Guyane 129 51 395 1,20 0,62 - 2,33
Nord-Ouest 27 7 259 0,64 0,23 -1,80
Ouest 42 11 26,2 0,65 0,27 - 1,59
Sud-Est 37 8 21,6 0,51 0,19 - 1,33
Sud-Méditerranée 32 9 281 0,72 0,28 - 1,87
Sud-Ouest 50 13 26,0 0,65 0,28 - 1,50
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N EuroQOL Régression bivariée Régression multivariée**
(g -<
0,05)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,4469
[Okm - 50km[ 180 55 30,6 1
[50km - 120km[ 92 32 348 1,21 0,71 - 2,07
[120km - 850km[ 92 27 293 0,94 0,554 - 1,64
Résidants en DOM/COM 7 4 571 3,03 0,66 - 14,00
Unité urbaine de résidence 0,2897
- de 50 000 hab 186 64 344 1
+ de 50 000 hab 105 27 257 0,66 0,39 -1,12
Paris 79 26 329 0,94 0,54 - 1,63
Rein prélevé 0,1179
Droit 49 11 224 1
Gauche 318 106 33,3 1,73 0,85-3,51
Type dintervention # 0,0150
Lombotomie 78 34 436 1
Coelioscopie 291 84 28,9 0,53 0,31-0,88
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,1137
Nulle 10 2 20,0 1
Trés faible 37 8 21,6 1,10 0,19 - 6,26
Faible 40 9 225 1,16 0,21 - 6,47
Moyenne 118 35 29,7 169 0,34-8,35
Grande 106 41 38,7 2,52 0,51- 1247
Tres grande 56 23 41,1 2,79 0,54 - 14,35
Durée d'hospitalisation (en 335 102 30,4 1,16 1,03 - 1,30 0,0131 1,25 1,08 - 1,45 0,0023
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois 0,0147
apres le don
Non 270 76 28,1 1
Oui 101 42 416 1,82 1,13-2,93
Pression sociale (0 -100) # 366 118 32,2 1,01 0,99 - 1,02 0,5835
(T0)°
Importance personnelle (0 - 367 117 31,9 1,00 0,99 - 1,01 0,5361
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) # (T0)° 367 118 32,2 1,01 1,00 - 1,01 0,1287
Santé (QoL) du receveur  # 369 118 32,0 0,98 0,94 - 1,03 0,4297
(TO)°
L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements 0,0253
possibles (T1)
Non 135 53 39,3 1
Oui 233 65 27,9 0,60 0,38 -0,94
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,1911
Non 117 43 36,8 1
Oui 251 75 29,9 0,73 0,46 - 1,17
L'information regue sur les risques encourus (T1) 0,0128
Non 94 40 42,6 1
Oui 274 78 28,5 0,54 0,33-0,87
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) - 0,1577
Non 80 31 38,8 1
Oui 287 87 303 0,69 041-1,15
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0136 0,0231
Non 171 66 38,6 1 1
Oui 196 52 26,5 0,57 0,37 - 0,89 0551 0,29-0,91
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N EuroQOL Régression bivariée Régression multivariée**

(g -<
0,05)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*

L'information recue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,3184

Non 167 58 34,7 1

Oui 201 60 29,9 0,80 0,552 -1,24
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0996

Non 155 57 36,8 1

Oui 213 61 28,6 0,69 0,44 - 1,07
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,0108 0,0098

Non 141 34 241 1 1

Oui 226 83 36,7 1,83 1,14 - 2,93 2,27 1,22 -4.22
Compréhension et soutien 363 116 32,0 0,99 0,98 - 1,00 0,0164 0,98 0,97 - 1,00 0,0167
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) 0,0001 0,0032

Non 279 72 258 1 1

Oui 72 36 50,0 2,87 1,68 - 4,90 2,84 1,42 -5,68
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,1444

Non 222 76 34,2 1

Oui 134 36 26,9 0,71 0,44 - 1,13
Echelle de I'estime de soi (0 - 367 117 31,9 1,00 0,99 - 1,02 0,7116
100) (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) 369 118 32,0 1,01 1,00 - 1,03 0,0721
(T0)°
Echelle de dépression (0 -100) 369 118 32,0 1,00 0,97 - 1,04 0,9124
(T0)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 369 118 32,0 1,02 0,99 - 1,04 0,1492
EQS5D Index x10 (FR) (TO)° 371 118 31,8 1,81 1,31-249 <0,0001 2,44 156 - 3,80 <0,0001
SF36 : Score résumé physique 366 117 32,0 0,98 0,94 - 1,03 0,5005
(T0)°
SF36 : Score résumé mental 366 117 32,0 0,98 0,95-1,01 0,1384
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,0777

Toujours fonctionnel 365 114 31,2 1

Retour en dialyse ou déces 6 4 66,7 4,40 0,80 - 24,39

* |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 272).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle &4 0.1.
Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a es critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Cente Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus a la motivation
~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.VI Facteurs associés au retour de I'Echelle visuelle de santé a +/- 5 points

N

Age a la déclaration (en années)® 372
Age a la déclaration

18-34 28

35-44 74

45 et + 270
Sexe du donneur

M 130

F 242
Niveau d'étude

Primaire 12

Secondaire 161

<3 ans 55

03 ans 78

Catégories socio professionnelles (3 classes)

Prof. Intermédiaires et supérieures 147
Employés & Ouvriers 187
Autres 27

Lien Donneur vers Receveur

Ascendant 117
Descendant 11
Collatéral 125
Conjoint 108
Autre lien 11
Poids a TO (kg)° 372
Taille (cm)° 372
Indice de masse corporelle a T0° 372

Indice de masse corporelle a TO (classes)

<25 194
[25-30[ 144
>30 34
SRA déclarant
SRA Grand Ouest 96
SRA lle de France, Centre, AG 104
SRA NordEst 94
SRA SudEst 78

Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant

Non 14
Oui 358

ZIPR de greffe°®

Est 53
IDF Centre Antilles Guyane 129
Nord-Ouest 27
Ouest 43
Sud-Est 37
Sud-Méditerranée 34
Sud-Ouest 49

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe

[Okm - 50km[ 182

Version du 31 décembre 2014

Echelle Régression bivariée Régression multivariée**
visuelle de
sant (
< -5)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*_ Sup* Inf*_ Sup*
114 30,6 1,01 0,99 - 1,03 0,4027
0,9153
8 28,6 1
24 324 1,20 0,46 - 3,11
82 304 1,09 0,46 - 2,58
0,0349
31 238 1
83 343 1,67 1,03 - 2,70
0,2699
3 250 1
56 34,8 1,60 0,42 - 6,15
15 27,3 1,12 0,27 - 4,72
18 231 0,90 0,22 - 3,68
0,1583
37 25,2 1
61 32,6 1,44 0,89 - 2,33
11 40,7 2,04 0,87 - 4,80
0,5574
40 34,2 1
4 364 1,10 0,30 - 3,98
40 32,0 0,91 0,53 - 1,55
28 259 0,67 0,38 - 1,20
2 182 0,43 0,09 - 2,07
114 30,6 0,99 0,98-1,01 05704
114 30,6 0,96 0,93 -0,99 0,0034 0,95 0,92 -098 0,0011
114 30,6 1,04 098 -1,10 0,2425
0,9745
59 304 1
44 30,6 1,01 0,63 - 1,61
11 324 1,09 0,50 - 2,39
0,3128
28 29,2 1
39 375 1,46 0,81 - 2,64
24 255 0,83 0,44 - 1,58
23 295 1,02 0,53 - 1,96
0,6790
5 357 1
109 304 0,79 0,26 - 2,41
0,2314
13 245 1
50 38,8 1,95 0,95 - 4,00
6 222 0,88 0,29 - 2,65
9 209 0,81 0,31-214
10 27,0 1,14 0,44 - 2,97
11 324 147 057 -3,82
15 30,6 1,36 0,57 - 3,25
0,7613

59

32,4

1
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N Echelle Régression bivariée Régression multivariée**
visuelle de
sant (¢
< -5)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*

[50km - 120km[ 92 26 28,3 0,82 0,47 - 1,42

[120km - 850km[ 91 26 28,6 0,83 0,48 - 1,45

Résidants en DOM/COM 7 3 429 156 0,34-7.21
Unité urbaine de résidence 0,0925

- de 50 000 hab 183 57 31,1 1

+ de 50 000 hab 106 25 23,6 0,68 0,39 -1,18

Paris 81 31 38,3 1,37 0,79 - 2,37
Rein prélevé 0,0828

Droit 49 10 20,4 1

Gauche 319 103 32,3 1,86 0,89 - 3,87
Type dintervention * 0,2480

Lombotomie e 28 364 1

Coelioscopie 292 86 29,5 0,73 0,43-1,24
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0162

Nulle/faible 86 16 18,6 1

Moyenne 121 39 322 2,08 1,07 - 4,04

Grandel/trés grande 161 57 354 2,40 1,27 -451
Durée d'hospitalisation (en 336 102 304 1,03 0,92-1,16 0,6100
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres 0,1106
le don

Non 272 77 28,3 1

Oui 100 37 37,0 1,49 0,92-241
Pression sociale (0 -100) # (T0)° 364 111 30,5 0,99 0,97 -101 0,3318
Importance personnelle (0 - 366 111 30,3 1,00 0,99 -1,01 0,5142
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) * (T0)° 365 111 304 1,00 0,99 - 1,01 0,8248
Santé (QoL) du receveur * (T0)° 370 113 30,5 0,99 0,94 -1,04 0,5867
L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,0426
(1) —

Non 138 51 37,0 1

Oui 231 62 26,8 0,63 0,40 - 0,98
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0843

Non 117 43 36,8 1

Oui 252 70 27,8 0,66 0,42 - 1,05
L'information regue sur les risques encourus (T1) - 0,0536

Non 93 36 38,7 1

Oui 276 77 279 0,61 0,37 - 1,00
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) - 0,1190

Non 79 30 38,0 1

Oui 289 83 28,7 0,66 0,39 -1,11
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0081

Non 172 64 37,2 1

Oui 196 48 245 0,55 0,35- 0,86
L'information regue sur la cicatrice et l'aspect esthétique (T1) - 0,0168

Non 168 62 36,9 1

Oui 201 51 254 0,58 0,37 - 0,91
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0003 0,0019
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N
Non 157
Oui 211

Présence d'une autre donneur potentiel (TO)

Non 140
Oui 229
Compréhension et soutien 366
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement)
Non 279
Oui 71

Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable

Non 221
Oui 137

Echelle de I'estime de soi (0  -100) 366
(T0)°

Echelle d'anxiété (0 -100) (TO)° 370

Echelle de dépression (0 -100) 369
(T0)°

Score HAD(0 -100) (T0)° 369
EQS5D Index x10 (FR) (T0)° 366
SF36 : Score résumé physique 366
(T0)°
SF36 : Score résumé mental 366
(TO)°
Etat du receveur a T2
Toujours fonctionnel 365
Retour en dialyse ou déces 7

Echelle

Régression bivariée

Régression multivariée**

visuelle de
sant (
< -5)
n % Odds IC*95% p Odds IC*95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
64 40,8 1 1
49 23,2 0,44 0,28 - 0,69 0,44 0,26 - 0,74
0,5594
45 32,1 1
67 29,3 0,87 0,55- 1,38
113 30,9 0,98 0,97 - 0,99 0,0029 0,99 0,97 -1,00 0,0281
0,0001 0,0001
70 25,1 1 1
35 49,3 2,90 1,69 - 4,97 3,24 1,78 - 591
0,3372
62 28,1 1
45 32,8 1,25 0,79 - 1,99
113 30,9 0,99 0,98-1,01 0,5535
114 30,8 1,01 0,99 -1,03 0,2716
114 30,9 0,99 0,96 - 1,03 0,5802
114 30,9 1,01 0,98 -1,03 0,5202
113 30,9 0,98 0,76 - 1,26 0,8568
113 30,9 1,02 0,97 - 1,07 10,4880
113 30,9 0,99 0,97 -1,02 0,6802
0,4919
111 30,4 1
3 429 1,72 0,38 - 7,80

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modele

multivarié (n= 320).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de

sortie du modeéle a 0.1.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivariéne répondent pas a ces criteres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une

augmentation de 1 unité de la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte

# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
~“0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.VII Facteurs associés au non retour de I'estime de soi a +/- 5 points

N Estime Régression bivariée Régression multivariée**
de soi ( ¢
< -5)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en années)® 377 94 24,9 0,98 0,96 -101 0,1397
Age a la déclaration 0,3456
18-34 27 10 37,0 1
35-44 77 19 247 056 0,22 -1,42
45 et + 273 65 23,8 0,53 0,23 - 1,22
Sexe du donneur 0,8834
M 130 33 254 1
F 247 61 24,7 0,96 0,59 - 1,57
Niveau d'étude 0,0772
Primaire 12 2 16,7 1
Secondaire 162 49 30,2 2,17 0,46 - 10,26
<3 ans 56 8 14,3 0,83 0,15 - 4,53
03 ans 79 18 22,8 1,48 0,30 - 7,36
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,3915
Prof. Intermédiaires et supérieures 150 32 213 1
Employés & Ouvriers 191 53 27,7 1,42 0,86 - 2,34
Autres 25 6 24,0 1,16 0,43 - 3,16
Lien Donneur vers Receveur 0,5982
Ascendant 118 32 271 1
Descendant 12 5 417 1,92 0,57 - 6,48
Collatéral 128 29 227 0,79 044 -141
Conjoint 107 26 24,3 0,86 0,47 - 1,57
Autre lien 12 2 16,7 0,54 0,11 - 2,59
Poids a TO (kg)° 377 94 249 1,00 098-1,02 0,7676
Taille (cm)° 377 94 249 0,99 0,9 - 1,02 0,5783
Indice de masse corporelle a T0° 377 94 24,9 1,02 0,96 -1,08 0,5701
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,4283
<25 197 47 239 1
[25-30[ 145 35 241 1,02 0,61 - 1,68
>30 35 12 343 1,67 0,77 - 3,60
SRA déclarant 0,8035
SRA Grand Ouest 98 25 255 1
SRA lle de France, Centre, AG 104 29 279 1,13 0,60 - 2,11
SRA NordEst 97 23 23,7 091 0,47-174
SRA SudEst 78 17 21,8 0,81 0,40 - 1,64
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,3604
Non 14 5 357 1
Oui 363 89 245 0,58 0,19 - 1,79
ZIPR de greffe°® 0,6730
Est 56 13 23,2 1
IDF Centre Antilles Guyane 131 34 26,0 1,16 0,56 - 2,41
Nord-Ouest 26 8 30,8 1,47 0,52 - 4,15
Ouest 44 11 25,0 1,10 0,44 - 2,77
Sud-Est 36 5 139 0,53 0,17 - 1,65
Sud-Méditerranée 35 11 314 1,52 0,59 - 3,90
Sud-Ouest 49 12 245 1,07 0,44 - 2,64
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,4525
[Okm - 50km[ 183 42 230 1
[50km - 120km[ 94 29 30,9 150 0,86 - 2,61
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N Estime Régression bivariée Régression multivariée**

de soi ( ¢
< -5)
n % Odds 1C* 95% p Odds IC* 95% p
o o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
[120km - 850km[ 93 22 23,7 1,04 0,58 - 1,88
Résidants en DOM/COM 7 1 143 0,56 0,07 - 4,78
Unité urbaine de résidence 0,1114
- de 50 000 hab 187 52 27,8 1
+ de 50 000 hab 107 19 17,8 0,56 0,31-1,01
Paris 82 23 28,0 1,01 0,57 - 1,80
Rein prélevé 0,7226
Droit 52 14 26,9 1
Gauche 321 79 24,6 0,89 0,46 - 1,72
Type d'intervention  * 0,9173
Lombotomie 81 20 247 1
Coelioscopie 293 74 253 1,03 0,58 - 1,82
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0164
Nulle/faible 87 14 16,1 1
Moyenne 119 27 22,7 1,53 0,75- 3,13
Grandel/trés grande 167 53 31,7 2,42 1,26 - 4,68
Durée d'hospitalisation (en 340 82 241 1,09 0,96 -1,23 0,1784
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois aprés 0,0744
le don
Non 272 61 224 1
Oui 105 33 314 1,59 0,96 - 2,62

Pression sociale (0 -100) *# (T0)°* 371 92 248 0,99 0,97 -102 0,5758

Importance personnelle (O - 373 93 249 1,00 0,99 -1,01 0,5708
100) # (TO)°

Culpabilité (0 -100) # (T0)° 372 92 247 101 1,00-1,02 00611 1,01 1,00-103 0,0185

Santé (QoL) du receveur  *# (T0)° 375 94 251 1,03 097 - 1,09 0,3189

L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,0267
Ty~
Non 139 44 31,7 1
Oui 235 50 21,3 0,58 0,36 - 0,94
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0218
Non 119 39 328 1
Oui 255 55 21,6 0,56 0,35-0,92
L'information regue sur les risques encourus (T1) - 0,0005
Non 96 37 385 1
Oui 278 56 20,1 0,40 0,24 - 0,67
L'information recue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) 0,0446
Non 80 27 338 1
Oui 293 66 225 0,57 0,33 -0,98
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0030
Non 173 56 32,4 1
Oui 200 38 19,0 0,49 0,30-0,79
L'information recue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,0012 0,0078
Non 169 56 33,1 1 1
Oui 205 38 185 0,46 0,29 -0,74 0,43 0,23-0,80
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0016
Non 156 52 33,3 1
Oui 217 41 189 0,47 0,29 - 0,75
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N Estime Régression bivariée Régression multivariée**

de soi ( ¢
< -5)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,7055
Non 141 34 24,1 1
Oui 232 60 25,9 1,10 0,68 - 1,78
Compréhension et soutien 369 92 249 0,98 0,97 -0,99 0,0009 0,97 0,96 - 0,99 0,0001
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) 0,1993
Non 281 64 228 1
Oui 73 22 30,1 1,46 0,83 - 2,59
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,6512
Non 223 56 25,1 1
Oui 139 32 23,0 0,89 0,54 - 1,47

Echelle de l'estime de soi (0  -100) 377 94 24,9 1,03 1,01-1,05 0,0009 1,05 1,02-1,08 0,0005
(TO)®

Echelle d'anxiété (0 -100) (T0)° 375 94 251 099 0,97-101 0,3562

Echelle de dépression (0 -100) 374 94 251 0,98 0,95-1,02 0,3604

(T0)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 374 94 25,1 0,99 0,96 -1,01 0,2828
EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 370 92 249 1,10 0,83-145 0,5134
SF36 : Score résumé physique 372 93 25,0 0,99 0,94-1,03 0,6085
(TO)°
SF36 : Score résumé mental 372 93 25,0 1,01 0,97 - 1,04 0,7072
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,2964
Toujours fonctionnel 370 91 24,6 1
Retour en dialyse ou déces 7 3 429 2,30 0,51 -10,48

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 253).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle a 0.1.
Par conséquent, les variables qui n'‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ce critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Cente Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~" Infor mation regue et correspond complétement aux attentes du donneur
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy
Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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Tableau R.3.5.1.VIII Facteurs associés a la non reprise du travail

N Pas de Régression bivariée Régression multivariée**
reprise
du
travail
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
_Inf*  Sup* Inf*_ Sup*
Age a la déclaration (en 260 21 8,08 1,03 0,97 - 1,09 0,3710
années)°®
Sexe du donneur 0,3795
M 97 6 6,19 1
F 163 15 9,20 1,54 0,58 - 4,10
Niveau d'étude 0,8155
Primaire 6 1 16,7 1
Secondaire 125 7 5,60 0,30 0,03 - 2,90
<3 ans 47 3 6,38 0,34 0,03 - 3,93
03 ans 56 4 714 0,38 0,04 - 4,14
CSPOTer 0,3158
Prof. Intermédiaires et supérieures 107 11 10,3 1
Employés/Ouvriers et autres 148 10 6,76 0,63 0,26 - 1,55
Lien Donneur vers Receveur 0,0865
Ascendant 79 11 13,9 1
Descendant 7 0 0,0 <0,01 <0,01 -
Collatéral 96 4 417 0,27 0,08 - 0,88
Conjoint 69 6 8,70 0,59 0,21 - 1,69
Autre lien 9 0 0,0 <0,01 <0,01 -
Poids a TO (kg)° 260 21 8,08 1,01 0,97 - 1,04 0,7742
Taille (cm)° 260 21 8,08 0,97 0,91-1,02 0,2099
Indice de masse corporelle a 260 21 8,08 1,08 0,96 - 1,22 0,1977
TO®°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,5685
<25 133 9 6,77 1
[25-30[ 105 9 8,57 1,29 0,49 - 3,38
>30 22 3 13,6 2,18 0,54 - 8,76
SRA déclarant 0,2329
SRA Grand Ouest 67 2 2,99 1
SRA lle de France, Centre, AG 75 7 9,33 3,35 0,67 - 16,70
SRA NordEst 60 5 8,33 2,95 0,55 - 15,83
SRA SudEst 58 7 12,1 4,46 0,89 - 22,40
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,9014
Non 11 1 9,09 1
Oui 249 20 8,03 0,87 0,11 - 7,17
ZIPR de greffe°® 0,1066
Est 33 3 9,09 1
IDF Centre Antilles Guyane 94 7 7,45 0,80 0,20 - 3,31
Nord-Ouest 16 2 125 1,43 0,21 - 9,54
Ouest 34 1 294 0,30 0,03 - 3,07
Sud-Est 29 1 345 0,36 0,04 - 3,64
Sud-Méditerranée 24 6 25,0 3,33 0,74 - 15,00
Sud-Ouest 30 1 3,33 0,34 0,03 - 3,51
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0910
[Okm - 50km][ 122 11 9,02 1
[50km - 120km[ 67 8 119 1,37 0,52 - 3,59
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N Pas de Régression bivariée

Régression multivariée**

reprise
du
travail
(déclarée
parle
donneur)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
S ratio ratio
Inf* Sup* Inf*  Sup*
[120km - 850km[ ou Résidants en 71 2 282 0,29 0,06 - 1,36
DOM/COM
Unité urbaine de résidence 0,8741
- de 50 000 hab 134 12 8,96 1
+ de 50 000 hab 69 5 7,25 0,79 0,27 - 2,35
Paris 56 4 7,14 0,78 0,24 - 2,54
Rein prélevé 0,6178
Droit 33 2 6,06 1
Gauche 223 19 8,52 1,44 0,32 - 6,50
Type d'intervention  * 0,0133
Lombotomie 62 10 16,1 1
Coelioscopie 197 11 5,58 0,31 0,12 - 0,76
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0226
Nulle/faible 50 1 2,00 1
Moyenne 80 4 5,00 2,58 0,28 - 23,76
Grandel/trés grande 128 16 125 7,00 0,90 - 54,26
Durée d'hospitalisation (en 234 19 8,12 1,28 1,05-1,55 0,0172 1,21 0,98-150 0,0776
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres le 0,0125 0,0567
don
Non 188 10 5,32 1 1
Oui 72 11 153 3,21 1,30 - 7,93 2,89 0,97 - 8,61
Pression sociale (0 -100) * (T0)° 255 21 8,24 0,99 0,95-1,04 0,7380
Importance personnelle (0 - 258 21 8,14 1,01 0,99 - 1,03 0,3602
100) # (TO)°
Culpabilité (0 -100) *# (T0)° 256 21 8,20 1,00 0,99 - 1,02 0,8957
Santé (QolL) du receveur  *# 259 21 8,11 0,98 0,92 -1,04 0,5407
(T0)°
L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,2057
(T —
Non 101 11 10,9 1
Oui 156 10 6,41 0,56 0,23 - 1,37
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) 0,3925
Non 88 9 10,2 1
Oui 169 12 7,10 0,67 0,27 - 1,66
L'information regue sur les risques encourus (T1) - 0,5902
Non 64 6 9,38 1
Oui 193 14 7,25 0,76 0,28 - 2,06
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) - 0,5641
Non 51 5 9,80 1
Oui 205 15 7,32 0,73 0,25 - 2,10
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,2231
Non 126 13 10,3 1
Oui 130 8 6,15 0,57 0,23 - 1,43
L'information regue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,0890

Non 126 14 111 1
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Oui 131

Pas de

Régression bivariée

Régression multivariée**

L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1)

111
145

Non
QOui

Présence d'une autre donneur potentiel (TO)

Non 90
Oui 168
Compréhension et soutien 254
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement)
Non 188
Oui 58

Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable

Non 157
Oui 93
Echelle de l'estime de soi (0 - 257
100) (TO)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0)° 259
Echelle de dépression (0 -100) 258
(T0)°
Score HAD(O -100) (T0)° 258
EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 254
SF36 : Score résumé physique 254
(T0)°
SF36 : Score résumé mental 254
(T0)°
Etat du receveur a T2
Toujours fonctionnel 255
Retour en dialyse ou déces 5

reprise
du
travail
(déclarée
parle
donneur)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
o ratio ratio
Inf* Sup* Inf*  Sup*
7 534 0,45 0,18 - 1,16
- 0,1858
12 10,8 1
9 6,21 0,55 0,22 - 1,35
0,5205
6 6,67 1
15 8,93 1,37 0,51 - 3,67
21 8,27 0,99 0,97 - 1,02 0,5991
0,1315
11 5,85 1
7 12,1 2,21 0,81 - 5,99
0,3812
13 8,28 1
5 5,38 0,63 0,22 - 1,83
21 8,17 1,01 0,98 -1,05 0,4812
21 8,11 1,00 0,97 - 1,03 0,9937
21 8,14 0,99 0,92 -1,06 0,7763
21 8,14 1,00 0,95-1,05 0,9091
21 8,27 1,17 0,64 - 2,17 0,5941
19 7,48 1,04 0,92 -1,18 0,5162
19 7,48 1,00 0,93-1,06 0,8815
0,3563
21 8,24 1
0 00 <0,01 <0,01 -

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle

multivarié (n= 215).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.05 et un seuil de

sortie du modéle a 0.1.

Par conséquent les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une

augmentation de 1 unité d e la variable.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus a la motivation
~“0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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Tableau R.3.5.1.1X Facteurs associés a la non disparition des douleurs

N Douleurs Régression bivariée Régression multivariée**
toujours
présentes
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds  IC* 95% p Odds IC*95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 380 112 29,5 0,97 0,95-1,00 0,0243 0,96 0,93-0,99 0,0052
années)°®
Age a la déclaration 0,1895
18-34 29 13 448 1
35-44 77 22 28,6 0,49 0,20 - 1,19
45 et + 274 77 28,1 0,48 0,22 - 1,05
Sexe du donneur 0,3905
M 131 35 26,7 1
F 249 77 30,9 1,23 0,77 - 1,97
Niveau d'étude 0,7437
Primaire 13 5 385 1
Secondaire 164 52 31,7 0,74 0,23 - 2,38
<3 ans 55 19 345 0,84 0,24 -2,94
O 3ans 81 22 272 0,60 0,18 - 2,02
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,1164
Prof. Intermédiaires et supérieures 149 35 235 1
Employés & Ouvriers 193 63 32,6 1,58 0,97 - 2,56
Autres 27 10 37,0 1,92 0,80 - 4,56
Lien Donneur vers Receveur 0,2379
Ascendant 120 37 30,8 1
Descendant 12 4 333 1,12 0,32 - 3,96
Collatéral 126 44 349 1,20 0,71 - 2,05
Conjoint 110 25 227 0,66 0,37 - 1,19
Adutre lien 12 2 16,7 0,45 0,09 - 2,15
Poids a TO (kg)° 380 112 295 1,00 0,98 -1,02 10,8801
Taille (cm)° 380 112 29,5 1,00 0,97-1,02 0,8931

Indice de masse corporelle a T0° 380 112 29,5 1,00 0,94 -1,06 0,9550

Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,9679
<25 198 59 29,8 1
[25-30[ 146 42 28,8 0,95 0,59 - 1,52
>30 36 11 30,6 1,04 0,48 -224
SRA déclarant 0,0570
SRA Grand Ouest 98 23 235 1
SRA lle de France, Centre, AG 107 42 39,3 2,11 1,15 - 3,87
SRA NordEst 97 24 247 1,07 0,56 - 2,07
SRA SudEst 78 23 29,5 1,36 0,69 - 2,68
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,1326
Non 15 2 133 1
Oui 365 110 30,1 2,80 0,62 - 12,63
ZIPR de greffe°® 0,0044
Est 56 12 214 1
IDF Centre Antilles Guyane 133 56 42,1 2,67 1,29-551
Nord-Ouest 26 7 269 1,35 0,46 - 3,96
Ouest 44 7 159 0,69 025-194
Sud-Est 37 12 324 1,76 0,69 - 4,50
Sud-Méditerranée 35 7 200 0,92 0,32-261
Sud-Ouest 49 11 224 1,06 0,42 -2,68
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N Douleurs Régression bivariée Régression multivariée**

toujours
présentes
(déclarée
par le
o donneur)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
L ratio ratio
Inf*_Sup* Inf*_ Sup*
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,6932
[Okm - 50km[ 186 56 30,1 1
[50km - 120km[ 94 30 31,9 1,09 0,64 - 1,86
[120km - 850km[ 92 23 25,0 0,77 0,44 - 1,36
Résidants en DOM/COM 8 3 375 1,39 0,32 -6,03
Unité urbaine de résidence 0,0416 0,0075
- de 50 000 hab 189 49 259 1 1
+ de 50 000 hab 106 29 274 1,08 0,63-1,84 1,11 0,56 - 2,18
Paris 83 34 410 1,98 1,15- 3,42 2,86 1,45 - 5,65
Rein prélevé 0,5922
Droit 52 17 32,7 1
Gauche 324 94 29,0 0,84 0,45 - 1,58
Type dintervention  # 0,0532
Lombotomie 81 31 383 1
Coelioscopie 296 80 27,0 0,60 0,36 - 1,00
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation 0,0004
Nulle 10 1 10,0 1
Trés faible 38 9 237 2,79 0,31 - 25,09
Faible 40 6 15,0 159 0,17 - 14,90
Moyenne 120 27 225 261 0,32-2151
Grande 111 41 36,9 5,27 0,64 - 43,04
Tres grande 57 28 49,1 8,68 1,03 - 73,00
Durée d'hospitalisation (en 343 93 27,1 1,10 0,98 -1,23 0,1188
jours)®
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois apres 0,0062
le don
Non 275 70 25,5 1
Oui 105 42 40,0 195 1,21-3,14

Pression sociale (0 -100) * (T0)° 372 110 29,6 1,01 0,99-1,03 0,5639

Importance personnelle (O - 374 109 29,1 0,99 098-1,00 0,1674
100) # (TO)°

Culpabilité (0 -100) # (T0)° 373 110 295 1,00 099 -1,01 05146

Santé (QoL) du receveur  * (T0)° 378 111 294 0,97 093-1,01 0,1680

L'information regue sur la maladie rénale et autres traitements possibles 0,0051
(1) —

Non 141 54 38,3 1

Oui 236 58 24,6 0,52 0,33-0,82
L'information regue sur le geste chirurgical (T1) - 0,0913

Non 121 43 355 1

Oui 256 69 27,0 0,67 0,42 - 1,06
L'information regue sur les risques encourus (T1) - 0,1151

Non 97 35 36,1 1

Oui 280 77 275 0,67 0,41 -1,10
L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1) - 0,0421

Non 82 32 39,0 1

Oui 294 80 27,2 0,58 0,35- 0,98
L'information regue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0017
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N Douleurs Régression bivariée Régression multivariée**

toujours
présentes
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds  IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Non 175 66 37,7 1
Oui 201 46 22,9 0,49 0,31-0,77
L'information recue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,3423
Non 171 55 32,2 1
Oui 206 57 27,7 0,81 0,52 - 1,26
L'information regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,1465
Non 158 53 335 1
Oui 218 58 26,6 0,72 0,46 - 1,12
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,0903
Non 143 35 245 1
Oui 233 76 32,6 1,49 0,93 -2,39
Compréhension et soutien 372 111 29,8 0,99 098-1,00 0,2134
familial (T1) ~°
Préjudice financier (globalement) 0,0002 0,0032
Non 283 69 244 1 1
Oui 74 35 473 2,78 1,64 - 4,73 2,59 1,38 - 4,86
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,8524
Non 223 68 30,5 1
Oui 142 42 29,6 0,96 0,60 - 1,52
Echelle de l'estime de soi (0 - 374 111 29,7 1,01 0,99-1,03 0,2490

100) (TO)°
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO)® 378 112 296 101 099-102 0,3340

Echelle de dépression (0 -100) 377 112 29,7 1,02 0,99-1,06 0,1988

(T0)°
Score HAD(0 -100) (T0)° 377 112 29,7 1,02 0,99 -1,04 0,2229
EQS5D Index x10 (FR) (TO)° 372 107 28,8 0,92 0,71-1,18 0,4956
SF36 : Score résumé physique 373 110 29,5 0,96 0,92-1,00 0,0840
(TO)°
SF36 : Score résumé mental 373 110 29,5 1,00 0,97 -1,03 0,7960
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,1248
Toujours fonctionnel 373 108 29,0 1
Retour en dialyse ou déces 7 4 571 3,27 0,72 - 14,86

*|C : Intervalle de confiance - Inf : Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modéle
multivarié (n= 285).

La méthode de sélection desvariables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modele a 0.05 et un seuil de
sortie du modéle a 0.1.

Par conséquent, les variables qui n'‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces criteres de sélection.
° Les variables quantitatives n'‘ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lanbotomies et coelioscopies ont été prises en compte
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation
~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial
~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur
Données QVDVRL (T2)
Agence de la BiomédecineCHU de NancylLe 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau R.3.5.1.X Facteurs associés a la non récupération compléte

N Récupération Régression bivariée Régression multivariée**
non
compléte
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds  IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*_ Sup* Jnf*_ Sup*
Age a la déclaration (en 384 115 29,9 0,99 0,97 -1,01 0,4934
années)°®
Age a la déclaration 0,4715
18-34 29 9 31,0 1
35-44 78 19 244 0,72 0,28-1,83
45 et + 277 87 31,4 1,02 0,45 - 2,33
Sexe du donneur 0,3674
M 133 36 27,1 1
F 251 79 31,5 1,24 0,78 - 1,97
Niveau d'étude 0,0607
Primaire 13 6 46,2 1
Secondaire 166 57 343 0,61 0,20 - 1,90
<3 ans 56 18 321 0,55 0,16 - 1,88
03 ans 81 16 19,8 0,29 0,08 - 0,97
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0052
Prof. Intermédiaires et 152 31 204 1
supérieures
Employés & Ouvriers 194 69 35,6 2,15 1,32 - 3,52
Autres 27 10 37,0 2,30 0,96 - 5,51
Lien Donneur vers Receveur 0,2182
Ascendant 120 39 325 1
Descendant 12 4 333 1,04 0,29 - 3,66
Collatéral 130 45 34,6 1,10 0,65- 1,86
Conjoint 110 25 22,7 0,61 0,34 - 1,10
Autre lien 12 2 16,7 0,42 0,09 - 1,99
Poids a TO (kg)° 384 115 29,9 1,01 0,99 - 1,02 0,4816
Taille (cm)° 384 115 29,9 0,99 0,96 - 1,01 0,3929
Indice de masse corporelle a 384 115 29,9 1,04 0,99 -1,11 0,1417
TO°
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,7849
<25 200 57 285 1
[25-30[ 148 46 31,1 1,13 0,71 -1,80
>30 36 12 333 1,25 0,59 - 2,68
SRA déclarant 0,3973
SRA Grand Ouest 99 30 30,3 1
SRA lle de France, Centre, AG 108 36 333 1,15 0,64 - 2,07
SRA NordEst 98 23 235 0,71 0,37 -1,33
SRA SudEst 79 26 329 1,13 0,60 - 2,13
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant 0,3980
Non 15 6 40,0 1
Oui 369 109 295 0,63 0,22-181
ZIPR de greffe°° 0,5127
Est 56 13 23,2 1
IDF Centre Antilles Guyane 135 49 36,3 1,88 0,92 - 3,84
Nord-Ouest 27 6 22,2 0,95 0,31-2,84
Ouest 44 12 27,3 1,24 0,50 - 3,08
Sud-Est 37 12 324 159 0,63-4,01
Sud-Méditerranée 35 9 257 1,14 0,43 - 3,05
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Sud-Ouest

Distance entre adresse permanente

[Okm - 50km[

[50km - 120km[

[120km - 850km[
Résidants en DOM/COM

Unité urbaine de résidence
- de 50 000 hab
+ de 50 000 hab
Paris

Rein prélevé

Droit

Gauche
Type d'intervention  *
Lombotomie
Coelioscopie

Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation

Nulle

Tres faible
Faible
Moyenne
Grande
Tres grande

Durée d'hospitalisation (en
jours)®

Au moins une complication (hors douleurs

apres le don
Non
Oui

Pression sociale (0 -100) #
(TO)°

Importance personnelle (0 -
100) #* (TO)°

Culpabilité (0 -100) # (T0)°

Santé (QoL) du receveur ~ #

(TO)°

L'information recue sur la maladie rénale et autres traitements

possibles (T1)
Non
Oui

L'information regue sur le geste chirurgical (T1)

Non
Oui

L'information regue sur les
Non
Oui

N Récupération Régression bivariée Régression multivariée**
non
compléte
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds  IC* 95% p Odds  IC*95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
50 14 28,0 1,29 0,54 - 3,09
du donneur et centre de greffe 0,8457
188 54 28,7 1
94 27 28,7 1,00 0,58 - 1,73
94 31 330 1,22 0,72 - 2,08
8 3 375 1,49 0,34 -6,45
0,3154
189 58 30,7 1
109 27 248 0,74 0,44 - 1,27
84 29 345 1,19 0,69 - 2,06
0,3901
52 13 250 1
328 101 30,8 1,33 0,68-261
0,0945
82 31 378 1
299 84 28,1 0,64 0,38 - 1,07
0,0050
10 1 100 1
38 8 211 2,40 0,26 - 21,80
41 7 171 1,85 0,20 - 17,03
122 33 27,0 3,33 041-2731
112 39 348 4,80 0,59 - 39,27
57 27 474 8,09 0,96 - 68,05
346 100 28,9 1,06 0,95-1,19 0,2907
post opératoire) 3 mois 0,0002 0,0091
278 68 245 1 1
106 47 443 2,46 1,54 -394 2,20 1,22 -397
376 114 30,3 1,01 0,99 - 1,03 0,2997
378 113 29,9 0,99 0,98 - 1,00 0,2469
377 114 30,2 0,99 0,99 - 1,00 0,1917
382 115 30,1 0,99 0,95 -1,03 0,6360
<0,0001
142 60 42,3 1
239 55 23,0 0,41 0,26 - 0,64
- 0,0160
122 47 38,5 1
259 68 26,3 0,57 0,36 - 0,90
risques encourus (T1) 0,0008
98 43 439 1
283 72 254 0,44 0,27 - 0,71
- 0,0017

L'information regue sur les risques et bénéfices pour le receveur (T1)

Non
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N Récupération Régression bivariée Régression multivariée**
non
compléte
(déclarée
par le
donneur)
n % Odds IC* 95% p Odds IC* 95% p
ratio ratio
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Oui 297 78 26,3 0,44 0,27 - 0,73
L'information recue sur les douleurs physiques (T1) - 0,0008
Non 177 68 38,4 1
Oui 203 46 22,7 0,47 0,30 - 0,73
L'information regue sur la cicatrice et I'aspect esthétique (T1) - 0,2842
Non 173 57 329 1
Oui 208 58 27,9 0,79 0,51 - 1,22
L'information  regue sur l'impact possible sur la vie du donneur (T1) - 0,0046
Non 160 61 38,1 1
Oui 220 54 245 0,53 0,34 -0,82
Présence d'une autre donneur potentiel (TO) 0,7439
Non 144 45 31,3 1
Oui 236 70 29,7 0,93 0,59 - 1,45
Compréhension et soutien 376 114 30,3 0,99 0,98 - 1,00 0,0066 0,99 0,97 - 1,00 0,0374
familial (T1) ~°
Préjudice financier  (globalement) <0,0001 <0,0001
Non 286 64 224 1 1
Oui 75 42 56,0 4,41 259 -7,53 4,01 2,15 - 7,47
Le donneur a l'impression que le receveur se sent redevable 0,2775
Non 226 72 319 1
Oui 143 38 26,6 0,77 0,49 - 1,23
Echelle de I'estime de soi (0 - 378 114 30,2 0,99 0,98-1,01 0,4320
100) (T0)°
Echelle d'anxiété (0 -100) 382 114 29,8 1,02 1,01-1,04 0,0031
(T0)°
Echelle de dépression (0 - 381 114 29,9 1,04 1,01- 1,08 0,0095
100) (T0)°
Score HAD(O -100) (T0)° 381 114 299 1,04 1,02- 1,07 0,0011
EQ5D Index x10 (FR) (T0)° 376 113 30,1 0,82 0,64 - 1,04 0,1054
SF36 : Score résumé 377 115 30,5 0,95 0,91 - 0,99 0,0181
physique (T0)°®
SF36 : Score résumé mental 377 115 30,5 0,96 0,94 - 0,99 0,0117
(T0)°
Etat du receveur a T2 0,1322
Toujours fonctionnel 377 111 29,4 1
Retour en dialyse ou déces 7 4 57,1 3,20 0,70 - 14,51

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modele multivarié (n= 272).
La méthode de sélection des variables Stepwise a é€ utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle & 0.05 et un seuil de sortie du modéle & 0.1.

Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modele multivarié ne répondent pas & ces criteres de sélection.

° Les variables quantitatives n'‘ont pas de modalité de référence. L'odds ratio exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variab le.

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
#Seules les lombotomies et coelioscopes ont été prises en compte

# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

~0=Mauvaise de compréhension/soutien - 100=Excellente compréhension/soutien familial

~~ Information regue et correspond complétement aux attentes du donneur

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine- CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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3.5.2 Synthese par facteur

Les résultats décrits précédemment montrent que certains donneurs ne retrouvent
pas leur état d’avant le don. Ceci est lié a plusieurs facteurs. Certains de ces facteurs
sont non modifiables, d’autres peuvent étre évalués avant le don, et enfin étre
modifiables et permettent de faire des recommandations pour garantir de bons

résultats.
9 Les facteurs non modifiables sont :

- La taille et le sexe, les donneurs plus grands et par conséquent les hommes,

retrouvent moins souvent leur état de santé d’avant le don.

- L’age, les donneurs les plus jeunes sont plus susceptibles de conserver des
douleurs un an apres le don. Cet effet reste intéressant a constater ne remettant pas

en cause le don avec I'avancée en age

- Le lieu de résidence, les donneurs résidents a Paris sont plus susceptibles de
conserver des douleurs un an aprés le don. Le phénoméne sous-jacent a cette

constatation n’a pas été identifié
1 Les facteurs qui peuvent étre évalués avant le don sont :

- La qualité de vie avant le don, en effet les donneurs qui se portent moins bien sur le
plan physique avant le don, récuperent moins souvent a un an leur qualité de vie
mentale d’avant le don et les donneurs qui se portent moins bien sur le plan mental

avant le don, récupérent moins bien a un an leur qualité de vie physique d’avant don.

- Le niveau de symptdbme évocateur d’anxiété et de dépression, en effet les
donneurs avec un score pré-don élevé, retrouvent plus souvent leur niveau d’anxiété

d’avant le don.

- La présence d’un autre donneur potentiel, les donneurs pour lesquels une autre
personne était candidate au don récupéerent moins souvent a un an leur qualité de

vie d’avant le don.

1 Les facteurs modifiables ou dont les conséquences peuvent étre atténuées par une

prise en charge adaptée sont :
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- L’absence d’information pré-don, qu’il s’agisse de I'absence d’information sur le
geste chirurgical ( QV physique), I'absence d’information sur I'impact du don sur la
vie du donneur liée (QV mentale et EVA Euroqol), 'absence d’information sur les
risques encourus (score HAD d’anxiété et dépression) et de I'absence d’information

sur les douleurs physiques (Index Euroqol).

- Le type d’intervention, les donneurs opérés par lombotomie sont moins susceptibles

de reprendre le travail que les donneurs opérés par ccelioscopie.

- La présence de complications post-opératoires est liee au non retour de la qualité
de vie physique, a la non-reprise du travail et a la non-récupération compléte. - La
longueur de I'hospitalisation (et donc les complications post-opératoires et donc la
lombotomie...), augmente la probabilité de non-retour de I'index Euroqol au niveau

initial.

- Le cOté prélevé, les donneurs prélevés du rein gauche récupérent moins souvent

leur qualité de vie mentale initiale.

- L'intensité des douleurs au cours de I'hospitalisation, lorsque celle-ci est grande ou
tres grande, les donneurs sont plus susceptibles de conserver un état plus dépressif

gu’avant le don.

- Une moins bonne compréhension et un moins bon soutien de I'entourage sont liés
au non-retour de la qualité de vie mentale, de l'index Euroqol, 'lEVA Euroqol, de

I'estime de soi et de la non-récupération complete.

- L’état du receveur a un an, bien que ceux-ci soient peu nombreux, les donneurs
dont le receveur est retourné en dialyse et ceux dont le receveur est décédé sont

plus susceptibles de conserver un état anxieux un an apres le don.

- La présence d’un préjudice financier est fortement lié a tous les criteres, excepté
étonnement a la reprise du travail. Les donneurs déclarant un préjudice financier
sont plus susceptibles de ne pas retrouver leur niveau de qualité de vie physique, de
qualité de vie mentale, de lI'index Euroqol et de I'état de santé global (EVA Euroqol).
lls sont susceptibles de conserver un état dépressif ou anxieux moins favorable

qu’avant le don, de conserver des douleurs et de ne pas récupérer complétement.
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ANALYSE DES 327 DONNEURS ET
RECEVEURS
AYANT REPONDU A TO, T1 ET T2 POUR LE
DONNEUR
ET T2R POUR LE RECEVEUR
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3.6. Lesreceveurs

3.6.1 Caractéristiqgues sociodémographiques des receveurs
Les données des receveurs sont présentées pour les 327 receveurs ayant répondu

au cahier a un an et dont le donneur a répondu aux trois temps de mesure. Les
receveurs ont 45 ans en moyenne, 60% sont des hommes. Leurs donneurs sont a
peu pres en proportions égales des collatéraux (32,4%), conjoints (32,4%) et
ascendants (29,7%). Un receveur sur dix vit seul. Sept receveurs ont eu un enfant
depuis la greffe. La moitié des receveurs (52,3%) ont une activité professionnelle,
30% sont des employés, 25% sont des cadres ou professions intellectuelles
supérieures, 10% sont artisans, commercants ou chef d’entreprise, 10% sont des
professions intermédiaires et 10% des ouvriers. lls pésent 70 kg et mesurent 1,70
metre en moyenne avec un IMC moyen de 24. Le score résumé physique moyen des
receveurs un an aprés la greffe est de 48,6 et le score résumé mental de 48,3.
L’index moyen euroqol est de 0,84 points et le score a I'échelle visuelle de santé est
de 78,4 (Tableau R.3.6.1.1).

Tableau R.3.6.1.1 Description des caractéristiques sociodémographiques des receveurs

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Caractéristiques  sociodémographiques

Age du receveur a la mesure T2 327 44,8 14,9 45,0 33,0 56,0 13,0 78,0
(en années)

Sexe du receveur

M 198 60,6

F 129 394
Lien Donneur vers Receveur

Ascendant 97 29,7

Descendant 9 2,8

Collatéral 106 324

Conjoint 106 324

Autre lien 9 2,8
Vit seul

Manquant 3

Non 289 89,2

Oui 35 10,8
Lieu de vie

Manquant 6

Domicile 319 99,4

Autre 2 0,6
Attend ou a eu un enfant depuis la greffe

Manquant 8

Non 312 97,8

Oui 7 2,2
Activité professionnelle

Manquant 4

Non 154 47,7

Oui 169 52,3
Catégorie socio professionnelle

Manquant 25

Agriculteurs, exploitants 6 2,0
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N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Artisans, commergants et chefs 32 10,6

d'entreprise

Cadres et professions intellectuelles 75 24,8

supérieures

Professions intermédiaires 32 10,6

Employés 91 30,1

Ouvriers 33 10,9

Chdmeurs n‘ayant jamais travaillé 2 0,7

Etudiants 22 7.3

Autres 9 3,0
Caractéristiques cliniques avant le don
Poids (kg) 319 69,9 15,1 69,0 59,0 79,0 315 125,0
Taille (cm) 323 169,8 9,9 170,0 162,0 176,0 137,0 197,0
Indice de masse corporelle du 318 24,1 4,2 23,5 21,2 26,3 14,6 39,4

receveur (1 an apres greffe)

Qualité de vie

SF36

Fonctionnement physique 322 83,9 20,0 90,0 80,0 100,0 0,0 100,0
Limitations dues a I'état physique 324 71,8 38,9 100,0 50,0 100,0 0,0 100,0
Douleurs physiques 324 75,2 23,5 82,0 62,0 100,0 0,0 100,0
Santé mentale 325 70,8 18,7 76,0 60,0 84,0 4,0 100,0
Limitations dues a I'état mental 324 77,6 36,5 100,0 66,7 100,0 0,0 100,0
Vie et relation avec les autres 326 77,8 23,2 87,5 62,5 100,0 0,0 100,0
Vitalité 325 60,1 20,0 65,0 45,0 75,0 0,0 100,0
Santé générale 323 63,6 20,4 67,0 47,0 77,0 5,0 100,0
Evolution de la santé percue 326 87,6 20,6 100,0 75,0 100,0 0,0 100,0
Score résumé physique 319 48,6 8,6 51,0 43,6 55,1 20,5 63,0
Score résumé mental 319 48,3 10,5 51,1 42,7 55,9 10,8 67,4
EuroQoL

EQS5D Index x10 (FR) 315 8,4 1,9 8,9 8,0 10,0 0,5 10,0
Echelle de I'état de santé actuel 322 78,4 15,0 80,0 70,0 90,0 30,0 100,0

* écart-type

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 01/10/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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3.6.2 Relations donneur-receveur
Quatre donneurs disent ne pas avoir revu leur receveur depuis la greffe alors que 16

receveurs le déclarent (p<0,0047). Les réponses des donneurs et des receveurs sont
peu concordantes sur ce point. Les donneurs comme les receveurs ont été
interrogés sur les éventuels changements des relations entre donneur et receveur
depuis la greffe ; ils sont concordants, mais pas de facon tres élevée (k=0,31);
36,6% des donneurs et 37,9% des receveurs considerent que les relations ont
changé suite au don. Dans la majorité des cas, 33,3% des donneurs et 35,2% des
receveurs, elles ont changé de maniére positive et la encore les réponses entre
donneur et receveurs ne sont que faiblement concordantes. Lorsque I'on demande
au donneur et au receveur s’ils ont besoin de se voir plus souvent, moins souvent ou
a la méme fréquence qu’avant, la répartition des réponses pour les donneurs et leur
receveur est sensiblement la méme, avec dans plus des trois quarts des cas une
fréquence identiqgue a celle d’avant le don. On note par contre que les donneurs
sous-estiment le sentiment de redevabilité du receveur (déclaré par 40,7% des
donneurs vs 72,5% des receveurs, p<0,0001), I'inquiétude du receveur pour le
donneur (déclarée par 63,2% des donneurs vs 76% des receveurs, p<0,0001) et la
dépendance du receveur vis-a-vis du donneur (déclarée par 7,4% des donneurs vs
13,6% des receveurs, p<0,0078) (Tableau R.3.6.2.1). Tous les receveurs prennent
régulierement leurs médicaments, 98,4% d’entre eux s’impliquent dans la gestion de
leur santé et 95,5% informent les donneurs de leurs résultats de santé. Les
questions posées aux donneurs étaient différentes, ce qui explique la non-
ressemblance sur ces questions (tableau R.3.6.1.11). En effet, il était demandé aux
donneurs s'ils s’estimaient étre en droit d’attendre de la part du receveur qu’il prenne
ses médicaments, qu'’il s'implique dans la gestion de sa santé et qu'il lui fasse un
retour sur ces résultats de santé. Les donneurs ont répondu par [laffirmative

respectivement a ces questions dans 72%, 74,4% et 55,7 % des cas.

Il était demandé au donneur comme au receveur si le donneur s’impliquait dans la
prise de médicaments du receveur, dans la gestion de la santé du receveur et dans
le suivi des résultats de santé du receveur. Les réponses sont assez concordantes
entre donneur et receveur surtout pour la prise de médicaments et la gestion de I'état
de santé (respectivement k=0,46 et k=0,31), toutefois les donneurs sous-estiment

leur implication dans la prise des médicaments (déclarée par 27,5% des donneurs vs
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38% des receveurs, p<0,0001); dans la gestion de I'état de santé (déclarée par
45,1% des donneurs vs 59,9% des receveurs, p<0,0001) et dans le suivi des
résultats de santé (déclarée par 66,4% des donneurs vs 84,9% des receveurs,
p<0,0001). Le donneur et son receveur sont faiblement d’accord sur le fait qu’ils
continuent a discuter du don ensemble (k=0,27). Sans différence de fréquence
(65,6% des donneurs vs 70,4 des receveurs (p=0,1317) (Tableau R.3.6.1.1I).

Tableau R.3.6.2.1 Regards croisés Donneur/Receveur

T2 Donneur T2 Receveur Donneur - Receveur
N % N % Test de Concordance
McNemar  Kappa  Inf* Sup*
/Bhapkar
N'a pas revu son 4 2,2 16 9,0 0,0047 0,07 -0,11 0,24
receveur/donneur
depuis la greffe
Changement des 115 36,6 119 37,9 0,6921 0,31 0,20 0,41
relations
donneur/receveur
de maniere 109 33,3 115 35,2 0,5525 0,31 0,20 0,42
positive *
proximité 31 9,7 39 12,3
complicité 10 3,1 8 2,5
affection 9 2,8 11 3,5
contacts 7 2,2 8 2,5
compréhension 3 0,9 0 0,0
admiration 2 0,6 1 0,3
reconnaissance 2 0,6 1 0,3
changement 1 0,3 4 1,3
simplicité 1 0,3 2 0,6
protection 1 0,3 0 0,0
nouvelles 1 0,3 0 0,0
sexualité 1 0,3 0 0,0
légéreté 1 0,3 0 0,0
attention 0 0,0 3 0,9
solidarité 0 0,0 1 0,3
partage 0 0,0 1 0,3
bien -étre 0 0,0 1 0,3
NR 41 12,5 41 12,5 . . . .
de maniére 10 3,1 11 3,4 0,7963 0,26 0,00 0,52
négative *
séparation 4 1,3 3 0,9
conflit 3 0,9 1 0,3
distance 1 0,3 0 0,0
indifférence 1 0,3 0 0,0
reconnaissance 0 0,0 1 0,3
changement 0 0,0 1 0,3
revendication 0 0,0 1 0,3
identification 0 0,0 1 0,3
NR 2 0,6 3 0,9
Dépendance et Redevabilité
besoin de voir le donneur/receveur 0,3643 0,22 0,10 0,35
Plus souvent 62 22,6 52 19,0
qu'avant
Moins souvent 3 11 5 1,8
qu'avant
Ala méme 209 76,3 217 79,2

fréquence qu'avant
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T2 Donneur T2 Receveur Donneur - Receveur
N % N % Test de Concordance
McNemar  Kappa  Inf* Sup*
/Bhapkar

donneur 18 6,0 19 6,3 0,8415 0,28 0,08 0,48
dépendant du
receveur

receveur 23 7,4 42 13,6 0,0078 0,13 -0,01 0,27
dépendant du
donneur

le receveur se 124 40,7 221 72,5 <0,0001 0,15 0,06 0,23
sent redevable

le receveur 192 63,2 231 76,0 <0,0001 0,29 0,18 0,40
s'inquiete pour le
donneur

le donneur 207 64,9
s'inquiete pour le
receveur
Le donneur est en droit d'attendre du receveur / Le receveur considere

une prise 227 72,1 315 100,0
réguliére et
sérieuse des
médicaments de la
part du receveur

le receveur 232 74,4 307 98,4 <0,0001 -0,03 -0,06  -0,00
s'implique dans la
gestion de sa santé

information au 172 55,7 295 95,5 <0,0001 0,03 -0,03 0,08
donneur sur ses
résultats de santé
Le donneur s'implique directement dans” :

la prise des 86 27,5 119 38,0 0,0001 0,46 0,36 0,56
médicaments du
receveur

la gestion de la 143 45,1 190 59,9 <0,0001 0,31 0,21 0,41
santé du receveur

le suivi des 211 66,4 270 84,9 <0,0001 0,18 0,07 0,28
résultats de santé
du receveur

autre 2 6,5 10 32,3 0,0047 0,25 -0,04 0,55

précision

Bien-Etre 1 50,0 2 22,2

Nouvelles 1 50,0 3 33,3

Vie 0 0,0 4 44,4
Autres aspects de la relation

discussion du don 204 65,6 219 70,4 0,1317 0,27 0,16 0,38
entre donneur et
receveur

appartenance du rein donné 0,08 0,01 0,15

Au receveur 288 93,8 196 63,8

Au donneur 2 0,7 7 2,3

A tous les 2 15 4,9 101 32,9

Autre 2 0,7 2 0,7

Echec 0 0,0 1 0,3

N= 327

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

#Plusieurs réponses possibles
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 03/12/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Dix-huit pourcent des donneurs ont précisé en commentaires quels sont les
changements positifs ou négatifs dans les relations avec le receveur. La moitié des
donneurs répond que leurs relations avec le receveur n’ont pas été modifiées. Seul
un petit tiers affirme que leurs relations ont changé. « De maniere positive » précise
immense majorité d’entre eux. Parmi ceux qui ont ajouté des commentaires (18%),
les mots les plus employés parlent d’eux-mémes : « plus proches », « rapprochés »,
« rapprochement », « complicité », « contacts plus fréquents », « téléphones ». Le
recours au « nous » et l'usage du « on » pour désigner I'ensemble formé par le
donneur et son receveur sont aussi fréquents et significatifs de ce rapprochement

allant parfois jusqu’au « fusionnel » (Tableau T.3.6.2.).

Tableau T.3.6.2.1 Evolutions positives des relations entre donneur et receveur décrites
textuellement par les donneurs

Notre complicité a augmenté.
Nous avons en commun guelque chose d'exceptionnel avec mon matri.
Nous nous sommes rapprochés.
Nous prenons la vie avec plus de légereté.
Nous restons proches, nous sommes fusionnels.
Nous sommes comme deux sceurs (C'était ma cousine).
Nous sommes encore plus proches.
Nous sommes plus proches.
Nous sommes trés proches et on se dit je t'aime plus souvent.
Nous sommes un peu plus proches gqu'avant.
On est plus proche.
On est sans doute plus proches I'un de l'autre. Elle m'a encore appelé ce matin avant de
partir en voyage.
On passe et fait plus de choses ensemble.
On s'appelle beaucoup plus souvent par téléphone.
On se connait mieux et s'apprécions.
On se téléphone plus souvent.
On se voit plus souvent.

La méme question était posée aux receveurs et leurs réponses vont dans le méme
sens. Les mots sont les mémes : plus, proches, rapprochement, complicité. Le
recours au nous et au on, la métaphore de la fusion et du fusionnel, se retrouvent a
'identique dans leurs réponses. Les uns et les autres ressentent, partagent et

expriment bien les mémes sentiments les uns pour les autres.
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Peu nombreux sont les cas ou les relations ont évolué de maniéere négative. Mais ils
existent. Voici la liste exhaustive des réponses a la question ouverte demandant au

donneur de préciser la nature de ces relations négatives. (Tableau T.3.6.2.1I)

Tableau T.3.6.2.11 Evolutions négatives dans les relations entre donneur et receveur
décrites textuellement par les donneurs

Agressivité plus grande.
Beaucoup moins proches qu'avant.
Cela a modifié nos relations.
Grosse fatigue !
Il me dit qu'il n'est pas guéri.
Ma fille me demande toujours si je vais bien.
Moins d'échanges, moins de rapprochement.
Oui la relation est moins conflictuelle mais I'échec a sérieusement endommagé le lien
fraternel.
Plus de distance
Presque pas de nouvelle.
Séparation.
Sur la 1ére année, on est en train de revenir a la normale.
Tres indifférent.

Concernant I'évolution des relations de maniére négative, le méme son de cloche

émane des receveurs qui sont aussi peu nombreux a s’exprimer (Tableau T.3.6.2.111).

Tableau T.3.6.2.111 Evolutions négatives des relations entre donneur et receveur
exprimées textuellement par les receveurs

J'ai tendance a m'inquiéter d'avantage pour sa santé.
Je n'ai pas envie.
Plus de contact.
Sans arrét a me dire qu'il a fait un geste exceptionnel !
Séparation.
Séparation (c'était ma femme).
Trop d'identification par rapport au donneur.
Un peu pour ma part.
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3.6.3 Qualité de vie mesurée avec le SF36

La corrélation du niveau de qualité de vie mesurée par le SF-36 n’a été étudiée que
chez les donneurs et receveurs conjoints, soit chez 106 couples donneur-receveur
car plus susceptible d’étre réciproquement influencé; Il faut cependant tenir compte
gue les receveurs sont majoritairement des hommes et inversement pour les

donneurs, et que la ressemblance peut étre présente avant le don.

On note une différence de plus de 8 points de qualité de vie entre donneur et
receveur sur le plan physique (score résumé physigue ainsi que les quatre
dimensions a dominante physique). |l n’y a pas corrélation entre la qualité de vie du
donneur et la qualité de vie du receveur sur le score résumé physique que le
donneur soit un homme ou une femme. Sur les dimensions douleurs physiques et
santé générale, la QV des donneurs et receveurs n’est pas significativement
corrélée, alors qu’elle I'est faiblement sur les dimensions fonctionnement physique et

limitations dues a I'état physique (Tableau R.3.6.3.1).

Sur le plan mental, on ne note pas de différence entre la qualité de vie des donneurs
et des receveurs, excepté, lorsque le donneur est une femme sur la dimension vie et
relations avec les autres (9 points d’écart, p<0,0029), et dans les deux sexes sur la
dimension limitations dues a I'état mental (plus de 16 points d’écart, p<0,0001),
(Tableau R.3.6.1.1II). La qualité de vie des donneurs est corrélée a celle des
receveurs dans toutes les dimensions a dominante mentale ainsi que sur le score
résumé mental (r=0,21 lorsque le donneurs est un homme, 0,36 lorsque le donneur

est une femme (Tableau R.3.6.3.1).
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Tableau R.3.6.3.1 Qualité de vie avec le SF36 : niveau et corrélation a 1 an
Donneur/Receveur conjoints

T2 Donneur T2 Receveur Donneur - Receveur
N %/moy N %/moy Test de Corrélation
Student o * Infr* Sup**
apparié
Composantes physiques
Fonctionnement  physiques
Donneur homme 32 93,0 32 79,8 0,0002 0,38 0,05 0,64
Donneuse femme 74 93,6 74 82,7 0,0002 0,26 0,04 0,46
Donneur (tout sexe confondu) 106 93,4 106 81,8 <0,0001 0,29 0,10 0,45
Limitations dues a I'état physique
Donneur homme 32 87,5 32 68,0 0,0265 0,13 -0,22 0,46
Donneuse femme 74 93,4 74 67,9 <0,0001 0,29 0,06 0,48
Donneur (tout sexe confondu) 106 91,6 106 67,9 <0,0001 0,23 0,04 0,40
Douleurs physique
Donneur homme 31 86,5 31 69,3 0,0020 -0,01 -0,35 0,34
Donneuse femme 74 84,7 74 75,2 0,0175 -0,04 -0,26 0,19
Donneur (tout sexe confondu) 105 85,2 105 73,5 0,0003 -0,03 -0,22 0,16
Santé générale
Donneur homme 31 77,7 31 65,0 0,0206 -0,02 -0,37 0,33
Donneuse femme 74 85,6 74 63,3 <0,0001 0,02 -0,21 0,24
Donneur (tout sexe confondu) 105 83,2 105 63,8 <0,0001 -0,01 -0,20 0,19
Composantes mentales
Vitalité
Donneur homme 31 67,6 31 60,6 0,1313 0,16 -0,20 0,49
Donneuse femme 74 63,5 74 60,7 0,2903 0,31 0,09 0,50
Donneur (tout sexe confondu) 105 64,7 105 60,7 0,0805 0,26 0,08 0,43
Vie et relation avec les autres
Donneur homme 32 88,7 32 83,6 0,3279 0,10 -0,26 0,43
Donneuse femme 74 87,2 74 78,2 0,0029 0,35 0,14 0,54
Donneur (tout sexe confondu) 106 87,6 106 79,8 0,0028 0,28 0,10 0,45
Limitations dues a I'état mental
Donneur homme 32 89,6 32 72,9 0,0730 -0,06 -0,40 0,29
Donneuse femme 74 92,3 74 76,6 0,0002 0,41 0,20 0,58
Donneur (tout sexe confondu) 106 91,5 106 75,5 <0,0001 0,25 0,06 0,42
Santé mentale
Donneur homme 31 77,2 31 70,7 0,1122 0,43 0,09 0,68
Donneuse femme 74 72,8 74 71,9 0,7346 0,31 0,09 0,50
Donneur (tout sexe confondu) 105 74,1 105 715 0,2428 0,35 0,17 0,50
Scores résumés
Score résumé physique
Donneur homme 31 53,6 31 47,4 0,0004 0,21 -0,16 0,52
Donneuse femme 74 55,5 74 47,8 <0,0001 -0,02 -0,24 0,21
Donneur (tout sexe confondu) 105 54,9 105 47,7 <0,0001 0,04 -0,15 0,23
Score résumé mental
Donneur homme 31 51,5 31 49,2 0,3486 0,21 -0,15 0,52
Donneuse femme 74 49,8 74 48,6 0,4105 0,36 0,15 0,54
Donneur (tout sexe  confondu) 105 50,3 105 48,8 0,2167 0,31 0,13 0,48
N= 106
* 0 Co®f ficient de corr®l ation |Iin®aire de Pearson

**|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine / CHU de Nancy
Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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3.6.4 Qualité de vie mesurée avec lI'index et ’EVA EuroQoL

On note une différence de 8 points de qualité de vie mesurée par 'EVA EuroQoL
entre les donneurs et les receveurs (p<0,0001), cette différence est plus marquée
lorsque le donneur est une femme, avec une corrélation significative (r=0,28). la
différence est également significative avec l'index mais sans corrélation (Tableau

R.3.6.4.1).

Tableau R.3.6.4.1 Qualité de vie mesurée avec I'Euroqol : corrélationa 1 an

Donneur/Receveur conjoints

T2 Donneur T2 Receveur Donneur - Receveur
N %/moy N %/moy Test de Corrélation
Student 3 * |nf* Sup=
apparié
Echelle de I'état de santé actuel
Donneur homme 32 83,8 32 79,2 0,2754 -0,06 -0,39 0,29
Donneuse femme 73 87,4 73 77,8 <0,0001 0,28 0,06 0,48
Donneur (tout sexe 105 86,3 105 78,3 <0,0001 0,15 -0,04 0,33
confondu)
EQ5D Index x10 (FR)
Donneur homme 30 9,0 30 8,1 0,0258 0,33 -0,02 0,62
Donneuse femme 72 9,2 72 8,1 0,0004 0,14 -0,09 0,36
Donneur (tout sexe 102 9,1 102 8,1 <0,0001 0,19 -0,00 0,37
confondu)
N= 106
* 0 Co®f ficient de corr®l ation |in®aire de Pearson

** |C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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4 DISCUSSION

Trois cent quatre-vingt donneurs ont répondu aux trois temps de mesure soit 68 %
de taux de participation a la cohorte, avec des taux de retour pour chaque temps de
mesure compris entre 85 et 90 %, ce qui traduit le fort engagement des donneurs
avec des taux de participation exceptionnels pour une enquéte postale aujourd’hui.
Les points forts de ce travail sont le caractéere longitudinal pré et post-don, la
représentativité¢ nationale des donneurs, la taille d’échantillon incomparable (a
I'exception des travaux sur des bases de données médico-administratives), la qualité
du remplissage par les donneurs et du data-management, et enfin le couplage avec
un recueil de données en miroir auprés des receveurs un an apres le don.

Les trois quarts des donneurs ont été opérés par ccelioscopie. Cette technique
chirurgicale est associée a moins de complications pulmonaires, moins d’insuffisance
rénale au cours de la premiére année de don, moins d’hypertension artérielle, moins
de douleurs physiques persistantes a un an. Elle s’accompagne d’'une meilleure
récupération postopératoire ainsi qu’'une meilleure qualité de vie a un an. Ces
bénéfices sont aujourd’hui clairement reconnus ; I'étude rétrospective d’Altinel et al.
qui compare I'impact d’'une néphrectomie réalisée par voie coelioscopique versus par
laparotomie, avec respectivement 30 et 31 patients dans chaque groupe, a montré la
diminution des pertes sanguines peropératoires de 35 mL, la réduction de la durée
d’hospitalisation d’'une journée, et la douleur moindre sur 'EVA a J1 (2.8 vs 4.3/10
avec la lombotomie (58). D’autres études, transversales, ont également montré les
bénéfices de la ccelioscopie en termes de morbi-mortalité, que ce soit la douleur, la
durée d’hospitalisation ou le retour a une activité physique habituelle (59-62). Nos
résultats abondent dans le sens du groupe European Renal Best Practice (ERBP),
qui préconise notamment que le don est possible a tout age, et que la néphrectomie

par voie coelioscopique doit étre préférée a la lombotomie (63).

L’étude a permis aux donneurs d’exprimer leur point de vue sur le parcours du don.
lls font état d’'un manque d’aide personnelle et de suivi psychologique, d’un suivi
meédical post-don insuffisant. Le parcours est ressenti comme lourd et pesant et
'expérience comme stressante mais positive et enrichissante. L'expérience vécue

n’altére ni I'élan initial, ni le sens attribué au don consenti et accompli. La quasi-
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totalité des donneurs est préte a le refaire et conseille le don. Les relations avec
I'entourage, sont stables un an aprés le don. Néanmoins quelques donneurs font état
de situations plus difficiles mais pas toujours en lien avec le don. Le don fait évoluer
la relation avec le receveur dans un sens positif, les donneurs s'impliquent dans I'état
de santé du receveur. Un donneur sur cinq est confronté a des problemes de
remboursement des dépenses qu’il s’agisse de long délais de remboursement, ou de
refus de prise en charge. Globalement 3 sur 10 déclarent avoir subi un préjudice
financier qui s’avére un élément déterminant de I’évolution a un an du donneur. Enfin
les donneurs ont besoin de parler de leur expérience et de sensibiliser la

communauté au don d’organe.

On avait observé dans les réponses au questionnaire administré trois mois aprés
'opération une tonalité plus sombre que dans celui qui précédait le don. Un an
apres, le souvenir de I'hospitalisation n’a pas disparu mais le moral est meilleur, les
douleurs se sont estompées et, le recul aidant, 'image de la greffe avec donneur
vivant a retrouvé, chez les donneurs, les couleurs qui étaient les siennes lors de la
prise de décision. Les bienfaits escomptés sont la. Le receveur va mieux et la est
'essentiel, pour 'immense majorité tout au moins. Car pour certains, on est encore

loin du compte.

Parmi les donneurs qui travaillaient avant le don, un sur dix n’a pas repris le travail
un an aprés, et ceci est lié a la technique chirurgicale, les donneurs opérés par
lombotomie étant plus susceptibles de ne pas reprendre, ainsi qu’a la présence d’au
moins une complication & trois mois. Trois donneurs sur dix disent n’avoir pas
totalement récupéré un an aprés le don et ceci est lié a la survenue de complications
post-opératoires et donc au type de chirurgie, a une moindre compréhension et un
moins bon soutien de I'entourage, ainsi qu’a I'existence d’un préjudice financier. Trois
donneurs sur dix ressentent encore des douleurs physiques un an apres le don.
Cette persistance de douleurs est plus marquée chez les donneurs les plus jeunes,
au fait de résider a Paris et a I'existence d’'un préjudice financier. Trois donneurs sur
dix n'ont pas retrouvé leur état de santé pré-don en lien avec linsuffisance
d’information préalable sur I'impact possible sur la vie du donneur, une moins bonne
compréhension, un moindre soutien de I'entourage et I'existence d’'un préjudice

financier.
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Les donneurs présentent avant le don une qualité de vie nettement meilleure que
celle observée en population générale, et cela d’autant plus que le donneur est plus
agé. Leur qualité de vie physique comme mentale se dégrade a 3 mois puis
s’améliore entre 3 mois et un an pour retrouver la qualité de vie pré-don chez trois
quarts d’entre eux sans variation selon les classes d’age. Pres de quatre donneurs
sur dix ne retrouvent pas vraiment la qualité de vie physique pré-don tout en
conservant un niveau supérieur en moyenne a celui de la population générale de
méme age et de méme sexe. La survenue de complications post-opératoires,
'absence d’information recue sur le geste chirurgical, I'existence d’un préjudice

financier et I'état de santé mental en sont des facteurs déterminants.

Prés de la moitié des donneurs ne récupere pas a un an le niveau de qualité de vie
mentale pré-don. L’absence d’information regue sur l'impact possible sur la vie du
donneur, une moindre compréhension et un soutien plus faible de I'entourage,
'existence d’un préjudice financier sont aussi, avec le coté prélevé des éléments
explicatifs du retour a l'état pré-don. Néanmoins la qualité de vie mentale des
donneurs reste a un an, supérieure ou €gale a celle de la population générale de

méme age et de méme sexe.

Ces résultats confirment que les donneurs font I'objet d’'une sélection trés forte sur
leur santé physique, d’autant plus drastique que le sujet est plus agé. L’hypothése
qgue certains donneurs, dans la phase pré-don surestiment leur état de santé, en
particulier mental, doit également étre évoquée pouvant en partie contribuer a
'apparent non-retour a I'état pré-don. Le niveau de qualité de vie mentale a un an
pourrait aussi étre en partie expliqué par le contexte social et économique des
années 2009-2012. Cette hypothése nécessiterait pour étre vérifiee de disposer de
mesures de qualité de vie en population générale régulierement répétées non
disponibles en I'état du systeme de surveillance sanitaire frangais. Enfin deux
phénomenes purement méthodologiques sont susceptibles de contribuer a sous-
estimer le retour a I'état antérieur : le phénomene bien connu de régression vers la
moyenne qui conduit a observer une diminution des valeurs observées chez les
sujets chez lesquels les valeurs sont initialement les plus élevées, et le caractere
borné des échelles de mesure. Cette explication est appuyée par I'observation sur
toutes les échelles que la probabilité de non-retour a I'état pré-don est d’autant plus

grande gue le niveau initial est plus élevé.
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Plusieurs études (64-69) ont retrouvé une meilleure récupération apres la chirurgie,
et une meilleure qualité de vie a un an (mesurée avec le SF-12 ou le SF-36). Dans
'étude de Garcia (67), dans laquelle 50 donneurs ont été interrogés aux mémes
temps de mesure que dans notre étude (soit avant le don, a trois mois et a un an
post-don), la qualité de vie physigue comme mentale, mesurée par le SF-12 et
représentée par le méme type de graphique, est particulierement haute et
significativement meilleure un an aprés le don qu’avant, avec comme attendu, une
baisse significative de la qualité de vie physique a trois mois. De facon surprenante
15 receveurs sur les 50 sont décédés ou ont perdu le greffon. L’étude de Kroencke
(65) réalisée selon la méme méthode sur 79 donneurs (SF-36 et mémes 3 temps de
mesure) n’a pas montré de différence de qualité de vie entre la mesure pré-don et la
mesure a un an, qu’il s’agisse de la qualité de vie physique ou mentale, avec
également une baisse a trois mois de la qualité de vie physique. Les deux études ont
également montré que les donneurs sont en meilleure condition physique et mentale

gue la population générale de leur age.

Les donneurs ressentent de la fierté pour I'acte accompli (2 sur 3), se sentent plus
slrs d’eux-mémes (1sur 2), ont changé leurs priorités de vie (1 sur 2) et ont retrouvé
le niveau d’estime de soi pré-don sur I'échelle de Rosenberg (3 sur 4). Ce retour a
I'état antérieur au don est obéré par la survenue de complications post-opératoires,
l'insuffisante compréhension, et le moindre soutien de I'entourage et I'existence d’un

préjudice financier.

Les résultats de ce volet longitudinal, comme ceux du volet transversal, montrent que
'aspect de la cicatrice fait partie des insatisfactions des donneurs. Néanmoins, 3
mois apres le don, ils font état d'une bonne image de leur corps. Ce jugement est
egalement retrouvé dans deux études (70;71) qui ont utilisé les scores Body Image
Scale (BS), Surgery Scale (CS) et Hospital Experience Scale (HS). Les personnes
agées ont une meilleure image du corps, tandis que les sujets ayant un IMC plus
faible que la moyenne ont plus souvent une image négative, notamment du fait d’'une
cicatrice proportionnellement plus grande. Dans notre étude, le fait de résider en lle-
de-France, d’avoir un rein prélevé a gauche et de fortes douleurs postopératoires
sont des facteurs favorisant une image négative du corps, tandis qu’une bonne
estime de soi ainsi qu’une récupération complete aprés don y sont des facteurs
favorisant une bonne image de son corps Dans les séries publiées (59-62), les

néphrectomies gauches sont largement majoritaires, pour de multiples raisons, telles
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les habitudes des praticiens et le caractére éprouvé de I'abord chirurgical notamment
en raison de la plus grande longueur du pédicule vasculaire. Cependant certaines
équipes s’appuient maintenant sur la mesure isotopique préopératoire de la fonction
rénale de chaque rein afin de conserver le plus fonctionnel au donneur. L’étude
transversale d’Afaneh et al. a approfondi les résultats chez 6 patients -sur 85-, qui
ont bénéficié d’'une néphrectomie droite. Devant des pertes sanguines en moyenne
de 92mL, une durée opératoire totale moyenne de 146 minutes, ainsi qu’une
absence de complications, leur conclusion était, que la néphrectomie droite par voie
coelioscopigue ne semblait pas étre délétére (72). L'impact du cbté de la chirurgie
n‘est, a notre connaissance, pas étudié dans la littérature, ce qui n’est pas
surprenant, puisque le choix de c6té —imposé par le siege de la maladie a traiter- ne
se pose pas en pratiqgue chirurgicale de soins. La situation du don de rein est
probablement une des rares a y étre confrontée. Une méta-analyse publiée en 2014
par Liu et Wazir montre que la ccelioscopie du c6té gauche est associée a un
possible bénéfice sur des critéres strictement médicaux (reprise de la fonction rénale
plus rapide et risque de thrombose plus faible), tout en concluant que la ccelioscopie
droite peut étre pratique avec une sécurité et une efficacité équivalente.(73) Aucune
étude ne s’est intéressée au jugement du patient et a la qualité de .vie. La question
de la latéralité de I'intervention parait donc ouverte par I'effet moins favorable de la
néphrectomie gauche sur l'image du corps et sur le moindre retour du niveau de
qualité de vie mentale antérieure. Une explication pourrait étre trouvée dans la
latéralisation droite du traitement de la douleur au niveau central. Symonds (74) et
Hsied (75), a l'aide d’'imageries cérébrales fonctionnelles, se basant sur les études
cliniques et comportementales qui indiquaient que le seuil douloureux est plus faible
a gauche et que la perception de l'intensité de la douleur y est plus élevée, ont
montré que la survenue d’une douleur aigué active préférentiellement les zones
corticales de 'hémisphére cérébral droit et auraient donc un impact plus marqué sur
les affects. Cette hypothése mériterait d’étre plus amplement investiguée, d’autant
gue cet effet est en partie contre-intuitif, le c6té gauche étant le co6té normalement
privilégié, le résultat devrait en étre meilleur et le choix du c6té gauche plus rassurant
pour le donneur que le droit. Peut-étre faudra-t-il s'intéresser a la latéralisation du

futur donneur ?

Rappelons également (cf. rapports TO (39) et T1 (40)), que I'image du corps et de la
cicatrice sont influencées par les types de motivation du don (en particulier la
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pression sociale) suggérant des mécanismes complexes autour de la représentation
du corps, du don, des croyances, explorés par exemple par Irving dans la décision

d’étre enregistré comme donneur potentiel (76).

Moins d’un donneur sur dix n’a pas repris le travail a un an. Dans I'étude espagnole
d’lzquierdo et al., qui porte sur 100 donneurs prélevés uniquement par ccelioscopie,
le délai de reprise du travail est estimé a 39 jours en moyenne (13;14;77;78), sans
toutefois préciser le point zéro a partir duquel est calculé ce délai (arrét de travail ?,
prélevement ?, ou sortie d’hospitalisation?). Dans QV DVR, seulement 20% des
donneurs ont repris le travail 39 jours aprés l'arrét. Le délai moyen n’a pas été
calculé en raison de I'existence de censures dues pour certaines a des phénomeénes
complexes d’adaptation des sujets a la situation du don (par exemple recul de la date
du don pour coincider avec une période de congés, ou plus encore avec la prise de
la retraite...). Une autre étude a trouvé que pres de la moitié des donneurs manquent
plus d’'un mois de travail apres la chirurgie (64). De plus, nous montrons que la
reprise du travail est moins rapide et moins fréquente a un an apres lombotomie
gu’aprés ccelioscopie. Les catégories intermédiaires et les employés de bureau ont
un retour moins rapide au travail que les cadres. Nour et al(79) ont trouvé chez 60
sujets d’'une étude transversale, que sur les 16 qui avaient une profession
« requérant un travail physique lourd », seuls 6 I'ont repris (p = 0.02) au moment de
l'investigation (durée variable depuis la chirurgie...). Il est plus facile de reprendre un
travail sédentaire qu’un travail physiquement pénible a la suite d’'une chirurgie lourde.
La qualité de la protection sociale est aussi un élément-clé de la rapidité de la
reprise. Il faut souligner que si la catégorie socio-professionnelle est un marqueur de

la rapidité de reprise elle n'est pas prédictive de la reprise a un an du don.

Le non-retour au niveau initial de symptémes évocateurs d’anxiété et de dépression,
a été observé respectivement chez deux et un patient sur dix (Echelle HAD). Ces
résultats sont proches de ceux de I'étude RELIVE menée au Etats-Unis chez 2455
donneurs du registre prélevés de 1963 a 2005 et réinterrogés en transversal en
2010-2012. Environ 8% des donneurs de rein sont étiquetés comme souffrant d’un
syndrome dépressif, avec le PHQ-9, et le Life Orientation Test-Revised(LOT-R)(80).
Un préjudice financier secondaire au don et une longue et douloureuse période de
convalescence sont des facteurs prédisposant a un syndrome dépressif post-don.
Une origine non caucasienne, un jeune age, ainsi qu’un sentiment d’obligation au

don y sont autant de facteurs prédisposant. Notre étude a relevé que I'état, dialysé
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ou décédeé, du receveur a un an, est un facteur d’augmentation de symptémes
évocateurs de dépression. De nouveaux instruments tels le Fear of Kidney Failure
Questionnaire visant a évaluer spécifiquement la crainte qu’'ont les donneurs d’étre
atteint d’'une insuffisance rénale dans les suites de leur don, (81) pourraient étre
utilisés pour expliquer le risque et l'incidence de troubles anxio-dépressifs chez les

donneurs.

Un résultat fort de QV DVR est qu’en dépit de difficultés rencontrées par certains
donneurs, I'expérience du don est qualifiée de stressante mais d’enrichissante ou
positive par la quasi-totalité des donneurs. Dans I'étude de Glotzer menée
rétrospectivement chez 83 donneurs aux Etats-Unis, dont les objectifs et les données
recherchées sont proches de notre volet transversal, 99% des donneurs pensent
gu’ils donneraient de nouveau si cela était a refaire (64). Garcia et al. ont également
montré que les donneurs avaient un vécu positif du don et que tous les donneurs
donneraient a nouveau, s’ils devaient le refaire méme en cas d’échec de la greffe
(67). Messersmith et al. tempérent quelgue peu ces conclusions en retrouvant
« seulement » 84% des donneurs satisfaits de leur vie post-don d’aprés le
guestionnaire SWL, et, comme nous, les difficultés financiéres ainsi qu’une longue

convalescence comme facteurs prédictifs d’'un score bas (66).

Dans notre étude, une bonne estime de soi favorise I'image que le donneur a de son
corps aprés la néphrectomie, et plus de trois donneurs sur quatre ont retrouvé le
niveau d’estime pré-don. L’étude américaine prospective de Rodrigue et al. a évalué
au moyen du Living Donation Expectancies Questionnaire les attentes et bénéfices
gue le donneur pourrait retirer de son don. Le suivi depuis la période préopératoire
jusqua 1, 6, 12 et 24 mois, a montré que, outre I'amélioration de la santé du
receveur, le donneur attend de son don des bénéfices personnels : un sentiment de
fierté, le sentiment d’étre mieux pergu par les autres, un plus grand respect de la part
des autres, 'accomplissement d’un devoir, le changement de ses priorités, etc...
(78). Ainsi, plus les attentes du donneur sont grandes, plus elles risquent de ne pas
étre satisfaites, et de dégrader l'image qu’ls ont deux-mémes apres la

néphrectomie.
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5 CONCLUSION. RECOMMANDATIONS

Malgré la volonté et la détermination des donneurs, malgré les importantes
précautions prises dans la sélection médicale des donneurs sur leur état de santé et
malgré les bénéfices importants de la greffe par donneur vivant sur le receveur,
certains donneurs sont confrontés a des difficultés qui ne font pas toujours du don
une simple « promenade de santé » (76;82) et indiquent que le don du rein est aussi
parfois un vrai don de soi. Beaucoup de ces difficultés pourraient étre évitées car
elles dépendent de facteurs modifiables. De la quelqgues recommandations
importantes aux équipes de transplantation, aux coordinations de greffe, aux

institutions participant au don d’organe et plus globalement au systéme de santé :

- Poursuivre le développement de la pratique de la ccelioscopie permettra de
diminuer de facon importante les complications, les douleurs, la longueur de
'hospitalisation et de la convalescence, autant de facteurs clés de la
récupération finale ;

- Informer honnétement et clairement le donneur sur la longueur et les
obligations administratives du parcours ;

- Orienter et soutenir le donneur et le receveur par une coordinatrice de greffe ;

- Informer et prendre en charge completement la douleur ;

- Prendre en compte le type de motivation au don ;

- Anticiper le besoin d’un soutien psychologique, détecter le risque de survenue
de symptomes d’anxiété/dépression apres le don, afin d’accélérer le potentiel
de récupération des donneurs ;

- Préparer et informer complétement le donneur sur le geste chirurgical, ses
risques et ses suites, et notamment sur les aspects logistiques et
professionnels post-don, particulierement chez les plus jeunes ;

- Assurer la prise en charge financiere compléte et lisible des colts engendrés
par le don et prenant en compte les situations professionnelles particulieres
afin d’éviter le préjudice financier, source majeure de moindre récupération ;

- Accompagner I'entourage du donneur et du receveur avec une information et
des actions spécifiques visant a améliorer le vécu de la période péri-
opératoire, source de souffrance et d'incompréhension qui réduit les chances

de récupération ;
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- Planifier parfaitement le suivi médical et néphrologique des donneurs avec
information des médecins traitants et disposer d’'un outil performant et durable

de recueil de I'état de santé post-don.
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7 ANNEXES

Figure A.1.2.5.1 Zones interrégionales de prélevement de reins et services de régulation et

d’appui

1 pble national de répartitions des grefions
4 services de régulation et d'appul (SRA)
7 zones interregionzles de prélévement et de répartition des greffons (ZIPR)

SRA lle-de-France / SRA Nord-Est
Centre / Antilles / Guyane he M ZIFR 1 {Nord-Ougst)
W2IPR 7 B z2IPR 2 (Est)

SRA Grand Ouest

M 21PR 6 (Cuest)
ZIPR 5({Sud-Dusst)

SRA Sud-Est / La Réunion

W ZIPR 3 (Sud-Est)
B 7/PR 4 {Sud-Méditerranée)
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Tableau A.3.1.2.1 Comparaison des répondants des non-répondants a 12 moins (T2) parmi

les inclus / répondants a TO

Caractéristiques socio démographiques

Age a la déclaration (en années)
Age ala déclaration
18-34
35-44
45-54
55-64
65-75
Sexe du donneur
M
F
Niveau d'étude
Primaire
Secondaire
<3 ans
03 ans
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants
Artisans, commercants et chefs
d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles
supérieures
Professions intermédiaires
Employés
Ouvriers
Autres

Catégories socio professionnelles (3 classes)

Prof. Intermédiaires et supérieures
Employés & Ouvriers
Autres
Lien Donneur vers Receveur
Ascendant
Descendant
Collatéral
Conjoint
Autre lien
Poids a TO (kg)
Taille (cm)
Indice de masse corporelle a TO

Indice de masse corporelle a TO (classes)

<25
[25-30[
>30

Prélevement
SRA déclarant
SRA Grand Ouest
SRA lle de France, Centre, AG
SRA NordEst
SRA SudEst
Résidence dans la zone géographique
du SRA déclarant
ZIPR CDV®°
Est
IDF Centre Antilles Guyane
Nord-Ouest
Ouest
Sud-Est Réunion
Sud-Méditerranée
Sud-Ouest

Version du 31 décembre 2014

Non-répondants
N=77 (16,0%)

Répondants

N=404 (84,0%)

%/moy ET*
77 439 10,9
15 195
25 32,5
21 27,3
15 19,5
1 1,3
41 53,2
36 46,8
0 0,0
12 16,9
10 14,1
6 8,5
26 36,6
14 19,7
3 4,2
28 39,4
40 56,3
3 4,2
12 15,6
5 6,5
29 37,7
28 36,4
3 3,9
77 73,4 12,9
77 170,2 8,7
77 25,3 34
41 53,2
28 36,4
8 10,4
18 23,4
27 35,1
19 247
13 16,9
70 90,9
13 16,9
27 35,1
5 6,5
10 13,0
8 10,4
6 7,8
8 10,4

N %/moy ET*
404 49,5 9,8
33 8,2
84 20,8
162 40,1
104 25,7
21 52
143 354
261 64,6
14 4,2
177 52,7
60 17,9
85 253
11 2,8
31 7.9
83 21,2
37 9,5
168 43,0
34 8,7
27 6,9
162 41,4
202 51,7
27 6,9
123 30,4
14 35
141 34,9
113 28,0
13 3,2
404 70,0 12,7
404 167,4 8,4
404 24,9 3,8
213 52,7
153 37,9
38 9,4
104 257
116 28,7
101 25,0
83 20,5
386 95,5
80 19,8
115 28,5
21 52
44 10,9
48 11,9
36 8,9
60 14,9
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Non-répondants Répondants
N=77 (16,0%) N=404 (84,0%)
N %/moy ET* N %/moy ET*

Equipe de greffe

Amiens (A) 1 1,3 6 15

Angers (A) 1 1,3 2 0,5

Besancon (A+ P) 3 3,9 5 1,2

Bordeaux (A) 5 6,5 20 5,0

Brest (A) 1 1,3 0 0,0

Caen (A) 3 3,9 3 0,7

Clermont-Ferrand (A) 0 0,0 1 0,2

Creteil Henri Mondor (A) (AP-HP) 4 5,2 5 1,2

Dijon (A) 0 0,0 5 1,2

Grenoble (A) 1 1,3 13 3,2

Le Kremlin Bicétre (A) (AR-HP) 4 5,2 29 7,2

Lille A. Calmette (A) 3 3,9 15 3,7

Limoges (A) 0 0,0 1 0,2

Lyon Edouard Herriot adulte (A) (HCL) 3 3,9 17 4,2

Lyon Edouard Herriot pédiatrique (HCL) 0 0,0 1 0,2

Lyon Sud (A) (HCL) 0 0,0 6 15

Marseille Conception (A+ P) 1 13 8 2,0

Montpellier La Peyronie (A) 3 3,9 18 4,5

Nancy (A) 5 6,5 30 7,4

Nantes (A + P) 1 1,3 24 59

Nice (A+ P) 3 3,9 7 1,7

Paris Enfants Malades (P) (APHP) 0 0,0 2 0,5

Paris Necker (A) (ARHP) 11 14,3 39 9,7

Paris Pitié Salpétriere (A) (ARHP) 2 2,6 11 2,7

Paris SaintLouis (A) (AP-HP) 1 1,3 16 4,0

Paris Tenon (A) (ARHP) 2 2,6 13 3,2

Point-a-Pitre Abymes (A) 0 0,0 1 0,2

Poitiers (A) 0 0,0 7 1,7

Rennes (A+ P) 0 0,0 3 0,7

Rouen (A+ P) 0 0,0 3 0,7

Saint-Etienne (A) 0 0,0 5 1,2

Strasbourg Hépital Civil (A+ P) 1 1,3 18 4,5

Suresnes Foch (A) 8 10,4 27 6,7

Toulouse Rangueil (A) 6 7,8 34 8,4

Tours Bretonneau (A) 4 5,2 9 2,2
Rein prélevé

Droit 8 10,4 54 13,5

Gauche 69 89,6 346 86,5
Type d'intervention

Lombotomie 16 20,8 81 20,4

Coelioscopie 61 79,2 313 78,8

Coelioscopie convertie enlombotomie 0 0,0 2 0,5

Autre type d'intervention 0 0,0 1 0,3
Part dans la motivation a donner de :
Pression sociale (0 -100) * (T0) 74 10,4 19,1 396 6,9 11,3
Importance personnelle (O -100) # 75 83,2 194 398 78,6 21,2
(T0)
Culpabilité (0 -100) * (T0) 74 44,9 32,8 397 40,4 29,2
Santé (QoL) du receveur  * (T0) 77 98,8 4,6 402 98,4 51
Qualité de Vie avant don
Echelle d'anxiété (0 -100) (T0) 75 235 14,9 402 25,6 13,6
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 76 7,1 7,6 401 6,1 6,5
Score HAD(O -100) (TO) 75 15,2 10,1 401 15,9 8,7
EQS5D Index x10 (FR) (TO) 77 9,4 11 396 9,3 0,9
SF36 : Score résumé physique (T0) 73 55,5 54 397 55,7 49
SF36 : Score résumé mental (TO) 73 51,9 8,3 397 51,9 7,6
Cabhier T1 recgu et exploitable 44 57,1 384 95,0
Etat du receveur & T2

Toujours fonctionnel 70 90,9 397 98,3

Arrét définitif du greffon (retour en 6 7,8 4 1,0

dialyse)

Décédé 1 1,3 3 0,7
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Non-répondants
N=77 (16,0%)

Répondants

N=404 (84,0%)

N N %/moy ET*

Complications
Au moins une complication 33 225 55,7
Au moins une complication (hors 16 146 36,1
douleurs post opératoire)
Nombre de complications 72 404 1,0 11
Complications chirurgicales dans les 12 mois suivant le prélevement (classification selon Clavien)

Aucune 39 179 44,3

Grade | 22 119 29,5

Grade Il 6 76 18,8

Grade Il 2 18 45

Grade IV 3 12 3,0

* écart -type

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau A.3.1.2.11l Comparaison des répondants et des non-répondants a 12 mois (T2)
parmi les inclus / répondants a TO et les répondants a T1

Non-répondants Répondants
N=44 (10,3%) N=384 (89,7%)
N %/moy ET* N %/moy ET*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 44 42,7 11,9 384 49,8 9,8
Age a la déclaration
18-34 11 25,0 29 7,6
35-44 12 27,3 78 20,3
45-54 11 25,0 155 40,4
55-64 10 22,7 101 26,3
65-75 0 0,0 21 55
Sexe du donneur
M 21 47,7 133 34,6
F 23 52,3 251 65,4
Niveau d'étude
Primaire . 13 4,1
Secondaire . 166 52,5
<3 ans . 56 17,7
03 ans ) 81 25,6
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 0 0,0 10 2,7
Artisans, commercants et chefs 5 12,5 28 7,5
d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles 7 17,5 79 21,2
supérieures
Professions intermédiaires 4 10,0 35 9,4
Employés 16 40,0 163 43,7
Ouvriers 6 15,0 31 8,3
Autres 2 5,0 27 7,2
Catégories socio professionnelles (3 classes)
Prof. Intermédiaires et supérieures 16 40,0 152 40,8
Employés & Ouvriers 22 55,0 194 52,0
Autres 2 5,0 27 7,2
Lien Donneur vers Receveur
Ascendant 5 11,4 120 31,3
Descendant 4 9,1 12 3,1
Collatéral 16 36,4 130 33,9
Conjoint 17 38,6 110 28,6
Autre lien 2 4,5 12 3,1
Poids a TO (kg) 44 71,7 13,5 384 70,0 12,7
Taille (cm) 44 170,1 8,8 384 167,3 8,4
Indice de masse corporelle a TO 44 24,7 3,2 384 24,9 3,8
Indice de masse corporelle a TO (classes)
<25 27 61,4 200 52,1
[25-30[ 14 31,8 148 38,5
>30 3 6,8 36 9,4
Prélévement
SRA déclarant
SRA Grand Ouest 13 29,5 99 25,8
SRA lle de France, Centre, AG 15 34,1 108 28,1
SRA NordEst 8 18,2 98 25,5
SRA SudEst 8 18,2 79 20,6
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant
Non 4 9,1 15 3,9
Oui 40 90,9 369 96,1
ZIPR de greffe°°
Est 4 9,1 56 14,6
IDF Centre Antilles Guyane 14 31,8 135 35,2
Nord-Ouest 4 9,1 27 7,0
Ouest 5 11,4 44 11,5
Sud-Est 3 6,8 37 9,6
Sud-Méditerranée 5 11,4 35 9,1
Sud-Ouest 9 20,5 50 13,0
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Non-répondants Répondants
N=44 (10,3%) N=384 (89,7%)
N %/moy ET* N %/moy ET*

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe

[Okm - 50km[ 25 56,8 188 49,0

[50km - 120km[ 9 20,5 94 24,5

[120km - 850km[ 8 18,2 94 24,5

Résidants en DOM/COM 2 4,5 8 2,1
Rein prélevé

Droit 8 18,2 52 13,7

Gauche 36 81,8 328 86,3
Type d'intervention

Lombotomie 6 13,6 75 19,9

Coelioscopie 38 86,4 299 79,3

Coelioscopie convertie en lombotomie 0 0,0 2 0,5

Autre type d'intervention 0 0,0 1 0,3
Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation

Nulle 2 4.5 10 2,6

Tres faible 2 45 38 10,0

Faible 1 2,3 41 10,8

Moyenne 12 27,3 122 32,1

Grande 14 31,8 112 29,5

Trés grande 13 29,5 57 15,0
Durée d'hospitalisation (en jours) 39 5,2 2,0 346 5,7 2,0
Motivation avant don
Pression sociale (0 -100) * (T0) 44 10,4 18,9 376 6,8 11,4
Importance personnelle (0 -100) # 44 85,5 17,5 378 78,7 21,3
(T0)
Culpabilité (0 -100) *# (T0) 44 47,6 32,7 377 40,3 29,2
Santé (QoL) du receveur  # (T0) 44 98,0 5,9 382 98,4 51
Qualité de Vie avant don
Echelle de l'estime de soi (0  -100) 43 78,1 12,5 378 77,4 12,7
(T0)
Echelle d'anxiété (0  -100) (T0) 42 24,8 14,2 382 255 13,7
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 43 7,9 7,6 381 6,1 6,5
Score HAD(0 -100) (T0) 42 16,2 9,6 381 15,8 8,8
EQ5D Index x10 (FR) (TO) 44 9,5 0,9 376 9,3 0,9
SF36 : Score résumé physique (TO) 42 55,3 5,8 377 55,7 49
SF36 : Score résumé mental (TO) 42 51,0 9,2 377 51,9 7,6

Complications
Au moins une complication

Non 26 59,1 165 43,0

Oui 18 40,9 219 57,0
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire)

Non 37 84,1 241 62,8

Oui 7 15,9 143 37,2

Récupération a T1
Récupération compléte

Non 11 25,0 109 28,6
Oui 33 75,0 272 71,4
Douleurs presistantes
Non 38 95,0 342 95,8
Oui 2 5,0 15 4,2
Receveur
Etat du receveur a T2
Toujours fonctionnel 41 93,2 377 98,2
Arrét définitif du greffon (retour en 3 6,8 4 1,0
dialyse)
Décédé 0 0,0 3 0.8

* écart -type

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"

# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2) - Agence de la Biomédecine CHU de Nancy Le 19/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau A.3.1.2.V Comparaison des répondants et des non-répondants a 3 mois (T1) parmi
les donneurs ayant répondu avant le don (T0) et a 12 mois (T2)

Non-répondants Répondants
N=20 (5,0%) N=384 (95,0%)
N %/moy ET* N %/moy ET*
Caractéristiques socio démographiques
Age ala déclaration (en années) 20 43,6 9,6 384 49,8 9,8
Age a la déclaration
18-34 4 20,0 29 7,6
35-44 6 30,0 78 20,3
45-54 7 35,0 155 40,4
55-64 3 15,0 101 26,3
65-75 0 0,0 21 55
Sexe du donneur
M 10 50,0 133 34,6
F 10 50,0 251 65,4
Niveau d'étude
Primaire 1 5,0 13 4,1
Secondaire 11 55,0 166 52,5
<3 ans 4 20,0 56 17,7
03 ans 4 20,0 81 25,6
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 1 5,6 10 2,7
Artisans, commercants et chefs 3 16,7 28 7,5
d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles 4 22,2 79 21,2
supérieures
Professions intermédiaires 2 111 35 9,4
Employés 5 27,8 163 43,7
Ouvriers 3 16,7 31 8,3
Autres 0 0,0 27 7,2
Catégories socio professionnelles (3 classes)
Prof. Intermédiaires et supérieures 10 55,6 152 40,8
Employés & Ouvriers 8 44,4 194 52,0
Autres 0 0,0 27 7,2
Lien Donneur vers Receveur
Ascendant 3 15,0 120 31,3
Descendant 2 10,0 12 3,1
Collatéral 11 55,0 130 33,9
Conjoint 3 15,0 110 28,6
Autre lien 1 5,0 12 3,1
Poids & TO (kg) 20 70,1 12,8 384 70,0 12,7
Taille (cm) 20 169,3 8,9 384 167,3 8,4
Indice de masse corporelle a TO 20 24,4 3,8 384 24,9 3,8
Indice de masse corporelle a TO (classes)
<25 13 65,0 200 52,1
[25-30[ 5 25,0 148 38,5
>30 2 10,0 36 9,4
Prélévement
SRA déclarant
SRA Grand Ouest 5 25,0 99 25,8
SRA lle de France, Centre, AG 8 40,0 108 28,1
SRA NordEst 3 15,0 98 25,5
SRA SudEst 4 20,0 79 20,6
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant
Non 3 15,0 15 3,9
Oui 17 85,0 369 96,1
ZIPR de greffe°°
Est 2 10,0 56 14,6
IDF Centre Antilles Guyane 8 40,0 135 35,2
Nord-Ouest 0 0,0 27 7,0
Ouest 1 5,0 44 11,5
Sud-Est 1 5,0 37 9,6
Sud-Méditerranée 3 15,0 35 9,1
Sud-Ouest 5 25,0 50 13,0
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Non-répondants Répondants
N=20 (5,0%) N=384 (95,0%)
N %/moy ET* N %/moy ET*

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe

[Okm - 50km[ 7 35,0 188 49,0

[50km - 120km[ 5 25,0 94 24,5

[120km - 850km[ 7 35,0 94 24,5

Résidants en DOM/COM 1 5,0 8 2,1
Rein prélevé

Droit 2 10,0 52 13,7

Gauche 18 90,0 328 86,3
Type d'intervention

Lombotomie 6 30,0 75 19,9

Coelioscopie 14 70,0 299 79,3

Coelioscopie convertie en lombotomie 0 0,0 2 0,5

Autre type d'intervention 0 0,0 1 0,3
Durée d'hospitalisation (en jours) 18 4.8 1,0 346 5,7 2,0
Motivation avant don
Pression sociale (0 -100) # (T0) 20 8,8 9,6 376 6,8 114
Importance personnelle (0 -100) # 20 77,3 18,2 378 78,7 21,3
(T0)
Culpabilité (0 -100) *# (T0) 20 431 28,8 377 40,3 29,2
Santé (QoL) du receveur # (T0) 20 98,6 3,5 382 98,4 51
Qualité de Vie avant don
Echelle de I'estime de soi (0  -100) 20 78,0 12,7 378 77,4 12,7
(T0)
Echelle d'anxiété (0 -100) (TO) 20 27,1 10,8 382 25,5 13,7
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 20 5,3 6,1 381 6,1 6,5
Score HAD(0 -100) (T0) 20 16,2 7,2 381 15,8 8,8
EQS5D Index x10  (FR) (T0) 20 9,2 14 376 9,3 0,9
SF36 : Score résumé physique (T0) 20 56,2 3,9 377 55,7 49
SF36 : Score résumé mental (TO) 20 51,9 8,1 377 51,9 7,6
Complications 3 mois
Au moins une complication 3 mois apres le don

Non 14 70,0 189 49,2

Oui 6 30,0 195 50,8
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire) 3 mois aprés le don

Non 18 90,0 278 72,4

Oui 2 10,0 106 27,6
Récupération a T2
Récupération complete

Pas du tout 0 0,0 1 0,3

Pas vraiment 0 0,0 28 7,3

En partie 7 35,0 86 22,4

Completement 13 65,0 269 70,1
Douleurs physiques liées au don toujours présentes

Non 13 65,0 268 70,5

Oui 7 35,0 112 29,5
Receveur
Etat du receveur a T1

Toujours fonctionnel 20 100,0 379 98,7

Arrét définitif du greffon (retour en 0 0,0 4 1,0

dialyse)

Décédé 0 0,0 1 0,3

* écart -type

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
# 0=Participe le moins a la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 20/11/2014 (données extraites le 02/10/2014)

Version du 31 décembre 2014 Page 191 sur 259



Tableau A.3.1.3.1 Descriptifs des comparaisons par séquence : du prélevement a 3 mois et

de 3 a2 12 mois post-don

Complications

Complications chirurgicales (classification selon Clavien)

Aucune
Grade |
Gradell
Grade lll
Grade IV

Détail des complications
Complications per -opératoires
Hémorragie massive

Complications post -opératoires
Réhospitalisation
dont réintervention
motifs de réinterventions :

Appendicite
Eventration
Infection
NR
Perforation colique
Retrait anneau gastrique

Hématome de la loge rénale

Pathologie urologique

Douleurs post -opératoire/physiques

Hémorragie

Infection
Infection urinaire
Infection de paroi
Autres infections

Complications thrombo  -emboliques

Complications pulmonaires
Pneumothorax
Pneumopathie
Pneumopéritoine
Autre complication

Complications réno -vasculaires
Insuffisance rénale
Hypertension artérielle
Diabete
Dyslipidémie

Artérite de membres inférieurs/Arthériopathie

Dépression/difficultés psychologiques

Autres complications
précisions :
Asthénie

Atrophie du muscle en fait révélée par scanner pré-
opération,atrophie musculaire sur la paroi abdominale.
hypotendue: pression artérielle systolique: 13 pression artérielle

diastolique: 8

Cutanée
Hydatide/Hydrocéle
Intoxication au Tramadol
Musculo-squelettique
Nutrition

Nécrose

Version du 31 décembre 2014

T1 T2
N=384 N=384
N %/moy N %/moy
189 49,2 270 70,9
110 28,6 62 16,3
66 17,2 31 8,1
8 2,1 13 34
11 2,9 5 1,3
2 0,5
26 6,8 16 4,2
8 2,1 13 3,4
1 12,5 0 0,0
4 50,0 11 84,6
2 25,0 0 0,0
1 12,5 0 0,0
0 0,0 1 7,7
0 0,0 1 7,7
5 1,3 .
1 0,3 1 0,3
149 38,8 54 14,1
3 0,8 0 0,0
63 16,4 26 6,8
31 8,1 21 55
26 6,8 4 1,0
16 4,2 3 0,8
5 1,3 1 0,3
10 2,6 4 1,0
2 0,5
5 1,3
1 0,3
4 1,0
7 1,8 4 1,0
8 2,1 12 3,1
2 0,5 1 0,3
13 3,4 30 7,9
1 0,3 1 0,3
2 0,5 3 0,8
15 3,9 23 6,0
19 49 33 8,7
1 9,1 2 10,0
0 0,0 1 5,0
1 9,1 1 5,0
1 9,1 3 15,0
0 0,0 1 5,0
5 455 6 30,0
2 18,2 2 10,0
1 9,1 0 0,0

Page 192 sur 259



T1 T2

N=384 N=384

N %/moy N %/moy
prise de poids BMI 27.3 0 0,0 1 5,0
prise de poids de 9 kg 0 0,0 1 5,0
se plaint de vertiges scanner cerebral prevu 0 0,0 1 5,0
toujours douloureuse, ne prend pas d'antalgiques 0 0,0 1 5,0

Données QVDVRL (T2)

Agence de laBiomédecine

CHU de Nancy

Le 16/10/2014 (données extraites le 02/10/2014)
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Tableau A.3.1.4.1 Douleurs et récupération : données comparatives selon la technique

chirurgicale

Lombotomie
N=82 (21,5% )

N %/moy ET*

Récu pération 51 62,2
compléte

sans 41 50,6
douleurs
résiduelles

Douleurs 31 38,3
physiques

liées au don

toujours

présentes

Coelioscopie Total
N=299 (78,5% ) N= 381
N %/moy ET* N %/moy ET*
215 71,9 266 69,8
184 62,2 225 59,7
80 27,0 111 29,4

* écart -type

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau A.3.1.4.1l Facteurs associés a la récupération compléte du don selon Cox - sans Intensité de la
douleur physique au cours de I'hospitalisation

N Censures Régression bivariée Régression multivariée**
n % Risque relatif _ IC* 95% p Risque relatif _ IC* 95% p
Inf*  Sup* Inf*  Sup*
Age a la déclaration (en 384 115 29,9 1,00 0,99 - 1,02 0,6062
années)
Age a la déclaration 0,1730
18-34 29 9 31,0 1
35-44 78 19 244 1,09 0,65 - 1,81
45-54 155 59 38,1 0,82 0,51 - 1,33
55-64 101 22 21,8 1,17 0,72 - 1,92
65-75 21 6 28,6 1,05 0,54 - 2,04
Sexe du donneur 0,3968
M 133 36 27,1 1
F 251 79 315 0,90 0,70 - 1,15
Catégories socio professionnelles 0,0653
Agriculteurs, exploitants 10 1 10,0 1,51 0,75 - 3,03
Artisans, commercants et chefs 28 7 25,0 0,80 0,49 - 1,30
d'entreprise
Cadres et professions 79 14 17,7 1
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 35 9 257 0,80 0,51 - 1,26
Employés 163 60 36,8 0,63 0,46 - 0,86
Ouvriers 31 9 29,0 0,80 0,49 - 1,30
Autres 27 10 37,0 0,70 0,41 - 1,20
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0227 0,0222
Prof. Intermédiaires et 152 31 204 1 1
supérieures
Employés & Ouvriers 194 69 35,6 0,70 0,55 - 0,91 0,70 0,55 - 0,91
Autres 27 10 37,0 0,76 0,45 - 1,26 0,76 0,45 - 1,28
Lien Donneur vers Receveur 0,1750
Ascendant 120 39 325 1
Descendant 12 4 333 1,05 0,51 - 2,18
Collatéral 130 45 34,6 0,93 0,69 - 1,26
Conjoint 110 25 227 1,31 0,96 - 1,77
Autre lien 12 2 16,7 1,51 0,78 - 2,92
Poids a TO (kg) 384 115 29,9 1,00 0,99 - 1,01 10,4471
Taille (cm) 384 115 29,9 1,01 0,99 - 1,02 0,3216
Indice de masse corporelle a 384 115 29,9 0,97 0,94 - 1,01 0,1017
TO
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,6415
<25 200 57 28,5 1
[25-30[ 148 46 31,1 0,93 0,72 - 1,20
>30 36 12 333 0,83 0,54 - 1,28
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,7566
[Okm - 50km[ 188 54 28,7 1
[50km - 120km[ 94 27 28,7 0,99 0,74 - 1,33
[120km - 850km[ 94 31 33,0 0,87 0,64 - 1,17
Résidants en DOM/COM 8 3 375 0,80 0,33 - 1,95
Type d'intervention  # 0,0894
Lombotomie 82 31 378 1
Coelioscopie 299 84 28,1 1,29 0,95 - 1,76

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure

** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modéle bivarié ont été candidates dans le modele multivarié (n= 370).
La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avecun seuil d'entrée dans le modéle a 0.1 et un seuil de sortie du modéle a 0.05.
Par conséquent, les variables qui n‘apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critéres de sélection.

° Les variables quantitatives n‘ont pas de modalité de référence. Le risque relatif exprime la variation de risque pour une augmentation de 1 unité de la variable.

&NbCensG censures & gauche non considérées

#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Figure A.3.1.5.1. Reprise du travail selon Kaplan Meier (origine=

préléevement)

1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée
2 censures a gauche non considérées(reprise sans date)
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Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/201.

Figure A.3.1.5.1l. Reprise du travail selon Kaplan Meier (origine=sortie d’hospitalisation)

1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée
2 censures a gauche non considérées(reprise sans date)
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Tableau A.3.1.5.11l Facteurs associés a la reprise du travail selon Cox (origine=prélévement)

N Censures Régression bivariée Régression multivariée**
n % Risque  IC* 95% p Risque  IC* 95% p
o relatif relatif
Inf*  Sup* Jnf*  Sup*
Age a la déclaration (en 258 21 8,14 0,99 0,97 - 1,00 0,1041
années)
Age a la déclaration 0,1507
18-34 18 0 00 1
35-44 62 5 8,06 0,69 041-1,18
45-54 135 14 104 0,56 0,34 -0,93
55-64 41 2 4,88 0,73 0,42-1,29
65-75 2 0 0,0 1,18 0,27 - 5,09
Sexe du donneur 0,0021 0,0016
M 97 6 6,19 1 1
F 161 15 9,32 0,66 0,50 - 0,85 0,63 047-0,84
Catégories socio professionnelles <0,0001 <0,0001
Agriculteurs, exploitants 8 0 0,0 1,13 0,54 -2,38 1,29 0,59 - 2,83
Artisans, commergants et chefs 20 3 15,0 0,67 0,39 - 1,17 0,57 0,32-1,02
d'entreprise
Cadres et professions 55 2 3,64 1 1
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 23 6 26,1 0,34 0,19 - 0,60 0,33 0,18-0,61
Employés 122 10 8,20 0,46 0,33 -0,64 0,48 0,34-0,68
Ouvriers 22 0 00 0,75 0,45-1,23 0,68 041-1,14
Autres 3 0 0,0 3,05 0,94 -9,82 3,02 0,92 -9,89
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0030
Prof. Intermédiaires et 106 11 104 1
supérieures
Employés & Ouvriers 144 10 6,94 0,70 0,54 -0,91
Autres 3 0 00 4,04 1,27 - 12,88
Lien Donneur vers Receveur 0,0017 0,0041
Ascendant 79 11 139 1 1
Descendant 7 0 0,0 3,50 1,58 - 7,72 3,29 1,40- 7,76
Collatéral 96 4 417 1,52 1,10 - 2,09 1,36 0,96 - 1,93
Conjoint 67 6 8,96 1,74 1,21 - 2,50 1,799 1,23 - 2,62
Autre lien 9 0 0,0 2,47 1,22 - 5,00 2,25 1,10 - 4,59
Poids a TO (kg) 258 21 8,14 1,00 0,99 -1,01 0,7062
Taille (cm) 258 21 8,14 1,02 1,01-1,04 0,0038
Indice de masse corporelle a 258 21 8,14 0,96 0,93 -0,99 0,0163 0,94 0,90 - 0,98 0,0015
TO
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1537
<25 131 9 6,87 1
[25-30[ 105 9 8,57 0,83 0,64 - 1,09
>30 22 3 13,6 0,66 0,40 - 1,09
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0698
[Okm - 50km[ 120 11 917 1
[50km - 120km[ 67 8 11,9 0,71 0,52 -0,98
[120km - 850km[ 66 2 3,03 1,11 081-151
Résidants en DOM/COM 5 0 0,0 1,05 043 -257
Type d'intervention  * 0,0264
Lombotomie 61 10 164 1
Coelioscopie 196 11 5,61 1,41 1,03 -1,92
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Censures Régression bivariée Régression multivariée**
n % Risque  IC* 95% p Risque  IC* 95% p
o relatif relatif

Inf*_ Sup* nf*_ Sup*

Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation

Nulle

Tres faible
Faible
Moyenne
Grande
Trés grande

2
20
28
79
88
39

0
1
0
4
9

7

0,0
5,00
0,0
5,06
10,2
17,9

1
0,85
1,12
0,81
0,69
0,44

0,0114
0,20 - 3,67
0,27 - 4,70
0,20 - 3,29
0,17 - 2,83
0,11 - 1,86

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle

multivarié (n= 250).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.1 et un seuil de

sortie du modele a 0.05.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modele multivarié ne répondent p& a ces criteres de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. Le risque relatif exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.

123 non actifs avant préléevement exclus

1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée

2 censures a gauche non considérées(reprise sans date)

#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/201 4)
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Tableau A.3.1.5.1V Facteurs associés a la reprise du travail selon Cox (origine=sortie

d'hospitalisation)

N Censures Régression bivariée Régression multivariée**
n % Risque  IC* 95% p Risque  IC* 95% p
. relatif relatif
nf*__Sup* Inf*__Sup*
Age a la déclaration (en 232 19 8,19 0,98 0,97 - 1,00 0,0812
années)
Age a la déclaration 0,1045
18-34 13 0 00 1
35-44 60 5 8,33 0,61 033-1,12
45-54 119 12 10,1 0,49 0,27 - 0,88
55-64 38 2 526 0,66 0,35-1,24
65-75 2 0 00 1,20 0,27-531
Sexe du donneur 0,0080 0,0038
M 87 6 6,90 1 1
F 145 13 8,97 0,68 0,51-0,90 0,64 0,47 - 0,86
Catégories socio professionnelles <0,0001 0,0002
Agriculteurs, exploitants 7 0 0,0 1,03 0,47 - 2,30 1,24 0,53 -2,90
Artisans, commercants et chefs 20 3 150 0,66 0,37 - 1,15 0,58 0,32 -1,06
d'entreprise
Cadres et professions 47 2 4,26 1 1
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 21 5 238 0,35 0,19- 0,63 0,36 0,20 - 0,68
Employés 110 9 8,18 045 0,31-0,64 0,47 0,32 -0,69
Ouvriers 20 0 0.0 0,70 0,41-1,18 0,66 0,38-1,14
Autres 3 0 0.0 2,80 0,86 - 9,07 2,78 0,84 - 9,27
Catégories socio professionnelles (3 classes) 0,0041
Prof. Intermédiaires et 95 10 105 1
supérieures
Employés & Ouvriers 130 9 6,92 0,69 0,52-0,91
Autres 3 0 00 3,81 1,19 - 12,15
Lien Donneur vers Receveur 0,0014 0,0034
Ascendant 72 10 13,9 1 1
Descendant 5 0 00 3,60 1,43-9,07 4,49 158 -12,771
Collatéral 84 4 4,76 1,65 1,17 - 2,32 1,40 0,96 - 2,04
Conijoint 62 5 8,06 186 1,27-271 1,88 1,26 - 2,82
Autre lien 9 0 0.0 2,45 1,20 - 4,97 2,04 0,99 -4.21
Poids a TO (kg) 232 19 8,19 1,00 0,99-1,01 0,7169
Taille (cm) 232 19 8,19 1,02 1,01-1,04 0,0069
Indice de masse corporelle & 232 19 8,19 0,96 0,92 - 0,99 0,0216 0,94 0,9 -0,97 0,0010
TO
Indice de masse corporelle a TO (classes) 0,1648
<25 117 8 6,84 1
[25-30[ 94 8 8,51 0,85 0,64-1,13
>30 21 3 143 0,64 0,38 - 1,07
Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe 0,0165 0,0147
[Okm - 50km[ 111 9 8,11 1 1
[50km - 120km[ 61 8 131 0,67 0,48 - 0,93 0,74 0,52 - 1,06
[120km - 850km[ 58 2 345 1,14 0,82-1,59 1,33 0,93-1,89
Résidants en DOM/COM 2 0 00 2,45 0,60 - 10,03 3,53 0,83-14,98
Type dintervention * 0,0704
Lombotomie 52 8 154 1
Coelioscopie 179 11 6,15 1,35 0,97 -1,88
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Censures Régression bivariée Régression multivariée**
n % Risque  IC* 95% p Risque  IC* 95% p
L relatif relatif
nf*__Sup* I Sup*

Intensité de la douleur physique au cours de I'hospitalisation

Nulle

Tres faible
Faible
Moyenne
Grande
Trés grande

2
20
26
73
75
34

O h~OPrOo

0,0
5,00
0,0
5,48
12,0
14,7

1
0,86
1,05
0,80
0,70
0,49

0,0923
0,20 - 3,70
0,25 - 4,45
0,20 - 3,27
0,17 - 2,88
0,12 - 2,06

*|C : Intervalle de confiance - Inf: Borne inférieure - Sup : Borne supérieure
** Seuls les facteurs présentant une association significative au seuil 0.2 en modeéle bivarié ont été candidates dans le modéle

multivarié (n= 225).

La méthode de sélection des variables Stepwise a été utilisée avec un seuil d'entrée dans le modéle a 0.1 et un seuil de

sortie du modeéle a 0.05.

Par conséquent, les variables qui n'apparaissent pas dans le modéle multivarié ne répondent pas a ces critees de sélection.
° Les variables quantitatives n'ont pas de modalité de référence. Le risque relatif exprime la variation de risque pour une
augmentation de 1 unité de la variable.
123 non actifs avant prélévement exclus
1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée

2 censures a gauche non considérées(reprise sans date)

#Seules les lombotomies et coelioscopies ont été prises en compte

Données QVDVRL (T2)
Agence de la Biomédecine
CHU de Nancy

Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/2014)
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Tableau A.3.2.1.1 Suivi par néphrologue et médecin généraliste : comparaison

Néphrologue Médecin généraliste
N=384 N=384
N %/moy N %/moy
Nombre de consultation(s) 336 15 358 3,1
Jugement sur :
Facilité a le joindre
Excellent 73 24,3 122 38,0
Tres bon 87 29,0 114 35,5
Bon 89 29,7 71 22,1
Pas trés bon 9 3,0 7 2,2
Mauvais 4 1,3 3 0,9
Sans avis 38 12,7 4 1,2
Soins et attention
Excellent 88 29,5 106 33,0
Trés bon 83 27,9 122 38,0
Bon 89 299 78 24,3
Pas trés bon 12 4,0 12 3,7
Mauvais 5 1,7 1 0,3
Sans avis 21 7,0 2 0,6
Fréquence de visite
Excellent 51 17,6 65 21,0
Tres bon 61 21,1 86 27,8
Bon 104 36,0 124 40,1
Pas trés bon 18 6,2 14 45
Mauvais 15 52 4 1,3
Sans avis 40 13,8 16 52
Précisions des instructions données
Excellent 7 26,3 84 26,5
Trés bon 76 259 101 319
Bon 88 30,0 105 33,1
Pas trés bon 16 55 14 4.4
Mauvais 5 1,7 3 0,9
Sans avis 31 10,6 10 3,2
Ecoute et accompagnement
Excellent 88 30,4 97 30,5
Trés bon 66 22,8 107 33,6
Bon 83 28,7 88 27,7
Pas trés bon 16 55 15 4,7
Mauvais 8 2,8 5 1,6
Sans avis 28 9,7 6 1,9
Implication dans le suivi post néphrectomie
Excellent . 71 22,6
Tres bon . 89 28,3
Bon . 105 33,4
Pas trés bon . 16 51
Mauvais . 13 4,1
Sans avis . 20 6,4
Précautions dans le suivi des facteurs de risque
Excellent . 71 22,7
Tres bon . 94 30,0
Bon . 95 30,4
Pas trés bon . 18 5,8
Mauvais . 10 3,2
Sans avis . 25 8,0
Score de satisfaction * 266 68,6 315 72,3

"Plusieurs réponses possibles

#0=Insatisfait - 100=Satisfait

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau A.3.2.3.1 Compréhension et soutien : Cohérence entre les items de compréhension
et soutien de la famille (Alpha de Cronbach)

Items N Corrélation  Alpha / (Alpha
avec le total sans item)
368 0,896
des proches tout au long du don 0,81 ()
de I'entourage familial au retour 0,81 ()

* Suppression de I'item améliore le alpha de Cronbach
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Tableau A.3.2.3.1 Compréhension et soutien : Cohérence entre les items de
compréhension et soutien au travail (Alpha de Cronbach)

Iltems N Corrélation  Alpha / (Alpha
avec le total sans item)
242 0,957
des collegues de travail par rapport aux absences 0,88 (0,947)
de la hiérarchie par rapport aux absences 0,89 (0,946)
des collegues de travail de maniére générale 0,88 (0,947)
de la hiérarchie d'une maniére générale 0,92 (0,935)

* Suppression de l'item améliore le alpha de Cronbach
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)

Tableau A.3.2.3.1lIl Compréhension et soutien : Cohérence entre les items de
compréhension et soutien (Alpha de Cronbach)

Items N Corrélation  Alpha/ (Alpha
avec le total sans item)
238 0,912
des proches tout au long du don 0,62 (0,915)*
de I'entourage familial au retour 0,60 (0,918)*
des collegues de travail par rapport aux absences 0,83 (0,886)
de la hiérarchie par rapport aux absences 0,83 (0,886)
des collegues de travail de maniére générale 0,83 (0,885)
de la hiérarchie d'une maniére générale 0,83 (0,886)

* Suppression de l'item améliore le alpha de Cronbach
Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 26/09/2014 (données extraites le 07/07/2014)
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Tableau A.3.2.6.1 Comparaison selon ressenti d'un préjudice financier global

Pas de préjudice financier

N=286 (79,2%)

Prejudice financier
N=75 (20,8%)

N %/moy ET*
Caractéristiques socio démographiques
Age a la déclaration (en années) 286 50,1 9,9
Age a la déclaration
18-34 17 59
35-44 65 22,7
45-54 108 37,8
55-64 78 27,3
65-75 18 6,3
Sexe du donneur
M 102 35,7
F 184 64,3
Niveau d'étude
Primaire 7 3,0
Secondaire 121 51,7
<3 ans 41 17,5
03 ans 65 27,8
Catégories socio professionnelles
Agriculteurs, exploitants 8 2,9
Artisans, commercants et chefs 20 7,2
d'entreprise
Cadres et professions intellectuelles 62 22,4
supérieures
Professionsintermédiaires 26 9,4
Employés 115 41,5
Quvriers 24 8,7
Autres 22 7,9
Catégories socio professionnelles (3 classes)
Prof. Intermédiaires et supérieures 116 419
Employés & Ouvriers 139 50,2
Autres 22 7,9
Lien Donneur vers Receveur
Ascendant 87 304
Descendant 9 3,1
Collatéral 91 31,8
Conjoint 91 31,8
Autre lien 8 2,8
Poids a TO (kg) 286 70,3 12,9
Taille (cm) 286 167,3 8,4
Indice de masse corporelle a TO 286 25,0 3,8
Indice de masse corporelle a TO (classes)
<25 148 51,7
[25-30[ 107 374
>30 31 10,8
Prélévement
SRA déclarant
SRA Grand Ouest 77 26,9
SRA lle de France, Centre, AG 75 26,2
SRA NordEst 79 27,6
SRA SudEst 55 19,2
Résidence dans la zone géographique du SRA déclarant
Non 10 3,5
Oui 276 96,5
ZIPR de greffe°°
Est 46 16,1
IDF Centre Antilles Guyane 88 30,8
Nord-Ouest 22 7,7
Ouest 36 12,6
Sud-Est 27 9,4
Sud-Méditerranée 26 9,1
Sud-Ouest 41 14,3

Distance entre adresse permanente du donneur et centre de greffe

[Okm - 50km][

Version du 31 décembre 2014

143

50,0

N %/moy ET*
75 47,7 9,6
12 16,0
10 13,3
36 48,0
16 21,3

1 1,3
28 37,3
47 62,7

5 75
35 52,2
12 17,9
15 22,4

2 2,7

8 11,0
14 19,2

6 8,2
33 45,2

6 8,2

4 55
30 41,1
39 53,4

4 55
20 26,7

3 4,0
33 44,0
16 21,3

3 4,0
75 70,7 11,6
75 168,6 8,2
75 24,8 3,5
38 50,7
33 44,0

4 5,3
19 25,3
29 38,7

9 12,0
18 24,0

5 6,7
70 93,3

3 4,0
41 54,7

3 4,0

8 10,7

8 10,7

5 6,7

7 9,3
33 44,0
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Pas de préjudice financier Prejudice financier

N=286 (79,2%) N=75 (20,8%)
N %/moy ET* N %/moy ET*

[50km - 120km[ 75 26,2 11 14,7

[120km - 850km[ 63 22,0 28 37,3

Résidantsen DOM/COM 5 1,7 3 4,0
Rein prélevé

Droit 40 14,1 6 8,1

Gauche 243 85,9 68 91,9
Type d'intervention

Lombotomie 55 19,4 15 21,1

Coelioscopie 226 79,9 56 78,9

Coelioscopie convertie en lombotomie 1 0,4 0 0,0

Autre type d'intervention 1 0,4 0 0,0
Durée d'hospitalisation (en jours) 262 5,7 2,0 61 5,4 1,7
Motivation avant don
Pression sociale (0 -100) * (T0) 280 6,8 11,3 73 6,1 10,8
Importance personnelle (O -100) # 282 79,2 20,9 74 77,5 23,1
(T0)
Culpabilité (0 -100) * (T0) 280 40,8 28,9 74 38,8 29,7
Santé (QoL) du receveur  * (T0) 284 98,6 4,1 75 98,1 7,0
Qualité de Vie avant don
Echelle de l'estime de soi (0  -100) 282 78,3 12,8 73 74,5 12,2
(T0)
Echelle d'anxiété (0  -100) (T0) 284 24,9 13,5 75 28,4 14,5
Echelle de dépression (0 -100) (TO) 283 5,8 6,3 75 7,5 6,9
Score HAD(0 -100) (T0) 283 15,3 8,6 75 18,0 8,9
EQ5D Index x10 (FR) (TO) 282 9,3 0.9 74 9,2 0,9
SF36 : Score résumé physique (T0) 281 55,9 49 74 55,1 5,4
SF36 : Score résumé mental (TO) 281 52,2 7,0 74 50,3 9,3
Complications 3 mois
Au moins une complication

Non 132 46,2 27 36,0

Oui 154 53,8 48 64,0
Au moins une complication (hors douleurs post opératoire)

Non 194 67,8 37 49,3

Oui 92 32,2 38 50,7
Récupération a T2
Récupération complete

Pas du tout 0 0,0 1 1,3

Pas vraiment 13 4,5 12 16,0

En partie 51 17,8 29 38,7

Completement 222 77,6 33 44,0
Douleurs physiques liées au don toujours présentes

Non 214 75,6 39 52,7

Oui 69 24,4 35 47,3
Receveur
Etat du receveur a T2

Toujours fonctionnel 283 99,0 72 96,0

Arrét définitif du greffon (retour en 2 0,7 1 1,3

dialyse)

Décédé 1 0,3 2 2,7

* écart -type

°°"Réunion" dans "Sud-Est Réunion" et "Antilles Guyane" dans "IDF Centre Antilles Guyane"
# 0=Participe le moins & la motivation - 100=Participe le plus & la motivation

Données QVDVRL (T2)

Agence de la Biomédecine

CHU de Nancy

Le 27/11/2014 (données extraites le 02/10/201 4)
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Figure A.3.5.1.1. Délai de reprise du travail selon Kaplan Meier en fonction du statut socio-
professionnel (professions intermédiaires et supérieures vs autres catégories)

100% -

90% -

80% -

70%

60% -

% de reprise de travail

Statistiques (avec IC a 95%)

N Q1 Mediane Q3
Professions intermédiaireset 106  38([35;45]) 55([48;61]) 73([68;91])
supérieures

— = = Autres 147 55([47;57]) 68([63;73]) 95([88;108])

50% -

40% -

30%

20% -

10%

0% T T T T T T T T

150 180 210 240 270 300 330 360
Temps - origine=arrét du travail (en jours)

123 non actifs avant prélévement exclus Données QVDVR(T2)
1 non reprise ou reprise du travail non mentionnée, Agence de la Biomédecin
0 dates d'arrét et de reprise non précisées et CHU de Nanc;
2 censures a gauche non considérées(reprise sans date) Le 29/12/2014 (données extraites le 29/12/201
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www.chu-nancy.fr
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Qualité de vie des donneurs vivants de rein
Etude QV-DVR

CAHIER DONNEUR

Mesure 1 an apreés le don

Madame, Monsieur,

Vous avez répondu a un questionnaire avant le don de reitroe2 mois aprés.Nous vous serions
reconnaissants de bien vouloir remplir ce dernier questionnaire, un an apres le don de rein et de nous
retourner dans les meilleurs délais.

Merci de bien vouloir répondre a toutes les questions en cochant la ou les réponse(s) chotsia(s)e

i est indi qu®. 1 ndy a pas de bonne ou mauva
pas transmises ° | 6®qui pe de transplantation
influence sur votre prise en charge. Si vong savez pas trés bien comment répondre, choisissez la
réponse la plus proche de votre situation.

Une trentaine de minutes seront nécessaires au remplissage de ce questionnaire.
Merci de votre participation.

Ce cahier comporte 4 partiesVotre santét votre qualité de vie en général
Votre don et son parcours
Appréciation globale
Changements de situation et impact économique du don

Date a laquelle vous remplissez ce questionnaire (jj/mm/aaaa) :/_ /[ /_ 1 [ 1 [ 1| I

Heure (sur 24h) a laquelle vous commencez a remplir ce questionnaire:/ _/ /h /_/ [/ min
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Votre santé et votre qualité de vie en général

Cette premiere partie est composée de 4 questionnaires :

Qualité de vie SF36

- HAD

Euroqol

Estime de soi
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Questionnaire de qualité de vie (SF36)

Lesquestions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous la ressentez. Ces informations nous
permettront de mieux savoir comment vous vous sentez dans votre vie de tous les jours.

Veuillez cocher la case qui correspond a la réponse choisie. Si vaa/ae pas tres bien comment
répondre, choisissez la réponse la plus proche de votre situation.

1. Dans I’ensemble, pensez-vous que votre santé est : (Cochez la case qui correspond & votre choix)

-EXCElleNte ...cvveeeeeee C
= TrES DONNE ..., C
=BONNE .. C
= MEIOCTE. ..., C
= MAUVAISE ...t C

2. Par rapport a ’année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de
santé en ce moment ? (Cochez la case qui correspond a votre choix)

- Bien meilleur que I’an dernier............c.cceevrenee. C
- Plutdt meilleur ........ccooovviveiiice C
- A peu pres pareil.........ccoeoeeieininennineeen, C
- Plutdt moins bon.........ccccovevviiiiicie e C
- Beaucoup moins bon .........ccccevviineniiinicee, C

3. Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir a faire dans votre vie de tous les jours.
Pour chacune d’entre elles indiquez si vous étes limité(e) en raison de votre état de

santé actuel.
Cochez la case gaorrespond a votre choix, une par ligne

_ o oui, beaucoup oui, un peu non, pas du
Liste d"activités limité(e) limité(e) tout limité(e)
a. Efforts physiques importants tels que courir, C C C
soulever un objet lourd, faire du sport
b. Efforts physiques modérés tels que déplacer C C C
une table, passer I’aspirateur, jouer aux boules
c. Soulever et porter les courses C C C
d. Monter plusieurs étages par I’escalier C C C
e. Monter un étage par I’escalier C C C
f. Se pencher en avant, se mettre a genoux,
s’accroupir G ¢ ¢
g. Marcher plus d’1 km a pied C C C
h. Marcher plusieurs centaines de métres C C C
V1.6 T2 DU 28/09/10 Copyright & 1QOLA New England Medical Center Hospitals, 208
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i. Marcher une centaine de metres C C C

j. Prendre un bain, une douche ou s’habiller C C C
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Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état physique,
Cochez la case qui correspond a votre choix, une par ligne

Ooul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités C C
habituelles
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité C C
c. Avez-vous da arréter de faire certaines choses C C
d. Avez-vous eu des difficultés a faire votre travail ou toute autre C C
activité (par exemple, cela vous a demandé un effort supplémentaire)

5. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état émotionnel (comme
vous sentir triste, nerveux(se) ou déprimé(e)),

Cochez la case gui correspond & votre choix, une par ligne

oul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités C C
habituelles
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaite C C
c. Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire C C
avec autant de soin et d’attention que d’habitude

6. Au cours de ces 4 derniéres semaines dans quelle mesure votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a t-il géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre
famille, vos amis, vos connaissances ?

Cochez la case qui correspond
avotre choix

= Pas du tOUL.......ooiieiie e C
= UN PELIt PEU ...oveeiiee C
- MOYENNEMENT... ... C
- BEAUCOUP....ooiiiiii i C
- ENOrMEMENt ......ccoiiiiiic e C
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Au cours de ces 4 derniéres semaines, quelle a été I’intensité de vos douleurs physiques ?

Cochez la case qui correspond
a votre choix

SNUE C
-Tres faible.....oooi e, C
SFaible C
= MOYENNE. ... C
= GranNde ..o C
= TrES grande .....cccooveeeeiiieieisesee e C

7. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-
elles limité(e) dans votre travail ou vos activités domestiques ?

Cochez la case qui correspond
avotre choix

- PaS AU tOUL ... C
UN PEtit PEU .o C
- MOYENNEMENT ..o C
- BRAUCOUP ..o C
- ENOrMEMENt ......ooveiiiiiecee e C

9. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous étes senti(e) au cours de ces 4
dernieres semaines. Pour chaque question, veuillez indiquer la réponse qui vous semble la plus
appropriée. Au cours de ces 4 derniéres semaines, y a-t-il eu des moments ou :

Cochez la case qui correspond a votre choix, une par ligne

en trées

souvent  quelquefois rarement  jamais
permanence  souvent

a. Vous vous étes senti(e)

dynamique ? ¢ G C C C C

b. Vous vous étes senti(e) tres

nerveux (se) ? ¢ G ¢ G ¢ ¢

c. Vous vous étes senti(e) si

découragé(e) que rien ne pouvait C C C C C C
vous remonter le moral ?

d. Vous vous étes senti(e) calme et

détendu(e) ? ¢ ¢ ¢ ¢ C C

e. Vous vous étes senti(e)
débordant(e) d’énergie ?
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f. Vous vous étes senti(e) triste et

abattu(e) ? G G G C G G

(Suite de la question 9)

en tres

souvent  quelquefois rarement  jamais
permanence  souvent

g. Vous vous étes senti(e)

épuisé(e) ? C C C C ¢ C

h. Vous vous étes senti(e) heureux

e G G G G G G

i. Vous vous étes senti(e)

fatigué(e) ? ¢ ¢ ¢ c C C

1 Au cours de ces 4 derniéres semaines y a t-il eu des moments ou votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre famille,
VOS amis, VOSs connaissances ?

Cochez la case qui correspond
a votre choix

- En permanence.........ccoccce i C
- Une bonne partie du temps .........ccocevveririnninieennn, C
- De temps en tempsS......cccvvviieeiiien e C
-Rarement........coooi e C
= JAMAIS .o C

11. Indiquez, pour chacune des phrases suivantes, dans quelle mesure elles sont vraies ou fausses

dans votre cas :
Cochez la case qui correspond a votre choix, une par ligne

totalement  plutbt vraie je nesaispas plutdt fausse  totalement

vraie fausse
* faciement que et atres ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
b. i?izgfr?gtzliussi bien que C C C C C
" sante s digrade ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
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d. Je suis en excellente santé C C C G G
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Echelle HAD
(de ZIGMOND A.S. et SNAITH R.P., traduction francaise J.P.LEPINE)

Lisez chaque série de questi@isochez la réponse qui exprime le mieux ce que vous avez eprouvé au cours de e
semaine qui vient de so6®coul er.

Ne vous attardez pas sur la réponse a faivetre réaction immédiate a chaque question fournira probablement
une meilleure indicatondeceue vous ®prouvez, qubdbune r®ponse | ong

1. Je me sens tendu ou énervé :

- La plupart du temMpPs ......ccoieiiiiieieee e C
= SOUVENT ..ttt C
- De temps €N temMPS......cooiiiiiieieee e C
= JAMAIS .. C

2. Je prends plaisir aux mémes choses qu’autrefois :

e © VIR (00 A= 11 = o | A C
= PaS AULANT ..o C
- UN peu SeulemMENt ..o C
= Presque PIUS ...oc.vecveeece e C
3. J’ai une sensation de peur comme si quelque chose d’horrible allait m’arriver :
- Oui, tres Nettement.........cooeeveie i C
- Oui, Mais €€ N’€St PAS BLAVE ...c.vvvrvreerreerriesieerree e sreeneees C
- Un peu, mais cela ne m’ inquiete pas .........ccceveeervernrrennn C
= PaS AU TOUL.......eoiiiiiiicecec e C
4. Je ris facilement et vois le bon coté des choses :
- Autant que par 1€ Passe........ccccevvveieeveiie e C
- Plus autant qu’avant...........ccocoiniienicien e C
- Vraiment moins qu’avant ........c.ccoeveviienniniineeneenenes C
= PIUS dU TOUL ..o C
5. Je me fais du souci :
= TIBS SOUVENT ..ottt C
= ASSEZ SOUVENT ...ttt C
- OccasionNNElemeNt. .......ccvo e C
- Trés occasionnellement .........ccovvieniiiniene s C

6. Je suis de bonne humeur

= JAMAIS .o C
- RArEMENt ... C
= ASSEZ SOUVENT ... C
- La plupart du temps .......ooeeiiieiiiirecie e C
7. Je peux rester tranquillement assis a ne rien faire et me sentir décontracté :
- Oui, qUOT QUL ATTIVE ... C
- OUI, BN GENETAL.......ciieii e C
-RaAremMent........cooi s C
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= JAMAIS . C

8. J’ai I’'impression de fonctionner au ralenti :

- PreSque tOUJOUIS. .....cueiiiieiesiceie e C
= TIES SOUVENT....cuviivieiicie et ste et C
= ParfOIS ..o C
= JAMAIS .o C

9. J’éprouve des sensations de peur et j’ai I’estomac noué :

= JAMAIS .o C
= ParfOIS ..o C
= ASSEZ SOUVENT ...t C
= TIES SOUVENT....cuviivieieeie ettt C

10. Je ne m’intéresse plus 2 mon apparence :

SPIUS AU EOUL ... C
- Je n’y accorde pas autant d’attention que je devrais......... C
- Il se peut que je n’y fasse plus autant attention ................ C
- I’y préte autant d’attention que par le passé..................... C

11. J’ai la bougeotte et n’arrive pas a tenir en place :

- Oui, c’est tout & fait 1€ CaS ...covvvvviieieieiee e C
SUNPU...o C
-Pastellement..........cooooiiieie e C
= PaS AU TOUL.......eoiiiiiiiciece e C
12. Je me réjouis d’avance a 1’idée de faire certaines choses :
- AUtant QU AVANT ........oooviiiiie e C
- Un peu moins qu’avant........cccoeceerieiiiennenieneesessne e C
- Bien moins qu’avant ... C
- Presque Jamais ........cccoveieeiie e C

13. J’éprouve des sensations soudaines de panique :

- Vraiment tréS SOUVENT .........cccorvieiineiieieie e C
= ASSEZ SOUVENT ...ttt C
- PaS tr8S SOUVENT......couiiiiieieie e C
= JAMAIS . C

= SOUVENT ...ttt C
= ParfOiS ..o C
-RArEmMENt ... C
(= - =] 01T ] SR C
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EUROQOL

(de P.Kind ; P.Dolan, C.Gudex, A.Williams)

Veuill ez indiquer, pour chacune
a uj o u red éobhanitla case appropriée (X)

1. Mobilité

Je n’ai aucun probléme pour me déplacer a pied
J’ai des problémes pour me déplacer a pied

Je suis obligé(e) de rester alité(e)

2. Autonomie

Je n’ai aucun probléme pour prendre soin de moi
J’ai des problémes pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)

Je suis incapable de me laver ou de m’habiller toute(e) seul(e)

3. Activités courantes

(exemples: travail, études, travaux domestiques, activités familie
ou loisiry

Je n’ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

J’ai des problémes pour accomplir mes activités courantes

Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes

4. Douleurs/géne

Je n’ai ni douleurs ni géne
J’ai des douleurs ou géne(s) modérée(s)

J’ai des douleurs ou géne(s) extréme(s)

5. Anxiété/Dépression

Je ne suis ni anxieux(se) ni déprimeé(e)

Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis extrémement anxieux(se) ou déprimé(e)

des

O 0O O

O 0

O 0O O

O 0

O 0O O

rubriques sui
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Pour vous aidez a indiquer dans quelle mesure tel ou tel état
de santé est bon ou mauvais, nous avons tracé une échelle
graduée (comme celle d’un thermometre) sur laquelle 100
correspond au meilleur état de santé que vous puissiez
imaginer et 0 au pire état de santé que vous puissiez
imaginer.

Nous aimerions que vous indiquiez sur cette échelle ou vous
situez votre état de santé aujourd’hui.

Pour cela, veuillez tracer une ligne allant de 1’encadré ci-
dessous a I’endroit qui, sur I’échelle, correspond a votre état
de santé actuel.

Meilleur état
de santé imaginable

Votre état de
santé
aujourd’hui

V1.6 T2 DU 28/09/10
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Estime de soi

1. L’idée que les gens ont d’eux-mémes varie d’une personne a I’autre. Pour cela, nous vous

proposons de réagir aux propositions suivantes :

Absolument  D’accord Pas d’accord Absolument
d’accord pas d’accord
a. Dans I’ensemble, je suis content(e) de moi C C C C
b. Parfois, j’ai 'impression d’étre bon(ne) a rien C C C C
c. Je crois avoir un certain nombre de qualités C C C C
d. Je suis capable de faire aussi bien que la plupart
des gens ¢ ¢ ¢ ¢
e. I’ai ’impression qu’il n’y a pas grand-chose
dont je puisse étre fier(e) ¢ G G ¢
f. C’est vrai, parfois je me sens inutile C C C C
g. Je pense que je suis une personne de valeur, au C C C C
moins autant que les autres
h. J’aimerais bien avoir une meilleure opinion de
moi-méme ¢ ¢ ¢ ¢
i. Tout bien considéré, j’ai I’impression d’étre un(e)
rate ¢ ¢ ¢ ¢
j- J’essaie toujours d’exploiter au mieux mes C C C C

capacités
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Votre don et son parcours

Cette seconde partie est composée de 5 modules :

- Suivi depuis la sortie d’hospitalisation

- Synthese sur I’information regue

- Relations avec I’entourage

- Relations avec votre receveur

- Syntheése des complications depuis le don
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Suivi depuis la sortie d’hospitalisation

Votretaille:/ / / /cm Votrepoids:/__/ | Ikg

1. a.Estimez-vous avoir complétement récupéré de votre don?
Cochez lecase qui
correspond a votre choix

- PaS dU tOUL ... C
- Pas vraiment ... C
-ENParti€. ... C
- Completement.......ccccvevveveciese e C

1.b.Si vous avez complétement récupéré, combien de temps vous a-t-il fallu?

/| [semaines ou /| /' mois

OuUl NON

1.c.Ressentez-vous encore des douleurs physiques liées au don? C C

Par le néphrologue

2. Combien de fois étes-vous allé consulter le néphrologue depuis votre sortie
d’hospitalisation ?

|| [fois Si 0, passez directement a la question 3

3. Comment jugez-vous?

Excellent  Trés bon Bon Pas tres Mauvais Ne me
bon concerne
pas

a. La facilité pour joindre votre

néphrologue (médecin spécialiste C C C C C C

des reins)
b. Les soins et I’attention du

néphrologue a votre égard ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
c. La fréquence a laquelle vous

voyez le néphrologue ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
d. La précision des instructions que

vous donne le néphrologue G ¢ G ¢ ¢ ¢
e. L’écoute et I’accompagnement du

C C C C C C

néphrologue

Par le médecin généraliste

4. Combien de fois étes-vous allé consulter votre médecin généraliste depuis votre sortie de
I’hopital ?
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|| [fois Si 0, passez directement a la question 6

5. Comment jugez-vous?

a. La facilité pour joindre votre
médecin généraliste

b. Les soins et I’attention du médecin
généraliste a votre égard

c. La fréquence a laquelle vous
voyez le médecin généraliste

d. La précision des instructions que
vous donne le médecin généraliste

e. L’écoute et I’accompagnement du
médecin généraliste

f. L’implication du médecin généraliste

dans le suivi post néphrectomie

g. Les précautions du médecin
généraliste dans le suivi de certains
facteurs de risque

Excellent

¢

¢

Treés bon

Bon Pa; otr:és
¢ G
¢ G
¢ G
¢ G
¢ C
¢ C
¢ G

Ne me
Mauvais concerne
pas
G C
G C
G G
G G
G C
G C
C G

Par les autres professionnels (autres médecins spécialistes, infirmieres, kinésithérapeutes,

6. Avez-vous eu besoin de voir d’autres

professionnels de santé en raison de votre don de

rein?

Si oul, 16(S)QUEI(S) = e

Si non, passez a la question 8.
7. Comment jugez-vous?

a. La facilité pour joindre les autres
professionnels

b. Les soins et I’attention des autres
professionnels a votre égard

c. La fréquence a laquelle vous
voyez d’autres professionnels

d. La précision des instructions que
vous donne les autres professionnels

V1.6 T2 DU 28/09/10

Excellent

¢

¢

Trés bon

diététiciennes, psychologues...)

Ooul
C
o P
C C
C G
C G
C G

NON

Ne me
Mauvais concerne
pas
C C
C G
C G
C C
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e. L’¢écoute et I’accompagnement des
autres professionnels G G G C C C
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Aspects financiers du suivi

8. Pour les formalités médicales apres le don, combien de jours de congés avez-vous dii

prendre?
AUCUN ..o, C
Pourquoi? Pas do.a.c.t.i.v.i.t..®.C
Am®nagement...ddhor aires
AUITE....coiiiii e C
De lab5jours.......... C
De 52410 jours........... C
Plus de 10 jours. ......... C
Sous quelle forme Congés annuels ou RTT............. c
Congés sans solde.................... c
AUTTE....oiiiiee e ¢
oul NON

9. Estimez-vous avoir eu une perte financiére du fait de
ces absences ? C C

Si oui de quelle nature (prime, SAlAIre...) 7 ....oooiiiiiiiie e

Montant approximatif de laperte:/__/ /[ [euros

Oul NON
10. Avez-vous rencontré des difficultés quant aux
remboursements des codts (de transport, de garde C C
d’enfants...)?
Sioui :
- d@laiS trop 10NGS.....cveerereieiee e C
- refus de prise en charge ........cccocevveeeeciececce e C
= AUIT .. C
PrECISEN: ..oviiiiieitiece e
Oul NON
11. Avez-vous avancé de I’argent pour les examens C C

médicaux et les transports ?
Si oui, combien avez-vous avancé?/ [ [ [/ | [euros

Qul NON

12. Avez-vous été remboursé ? C G
Si oui, combien avez-vouseu?/ [ [ | [ [euros

QOul NON
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13. Globalement avez-vous eu un préjudice financier ? G G
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Synthése sur I’information regue

14. Avez-vous recu une information sur :

oul NON

a. la maladie rénale et autres traitements possibles C C

b. le geste chirurgical C C

c. les risques que vous encouriez C C

d. les risques et bénéfices pour votre receveur C C

e. les douleurs physiques C C

f. la cicatrice et 1’aspect esthétique C C

g. I’'impact possible sur votre vie C C

15. Si vous avez recu une information, correspondait-elle a vos attentes ?
Pas du tout vral:;r?fent En partie Complétement

a. la maladie rénale et autres traitements possibles C C C C
b. le geste chirurgical C C C C
c. les risques que vous encouriez C C C C
d. les risques et bénéfices pour votre receveur C C C C
e. les douleurs physiques C C C C
f. la cicatrice et I’aspect esthétique C C C C
g. ’impact possible sur votre vie C C C C

16. Avez-vous d’autres remarques a formuler sur I’information ?
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Relations avec ’entourage

Oul NON

17. Suite au don, les relations avec votre entourage ont-
elles changé? C G

Si oui, elles ont évolué :
- de maniére positiVe.........ccccevvererveceennenn, C
P IS O e ettt a e e e

- de maniéere Négative .........cccceeevvreneienenn, C
e (= To Y= oSSR

18. Quels sont parmi les adjectifs suivants, les deux qui correspondent le mieux a I’idée que vous
vous faites du fait de donner un rein a 1I’un des vos proches:

=NOrmal ..o C
= HEFOTQUE....ceeeeeceec e C
= NALUFEL .o C
= COUAQBUX ..vvviesitiiesiieeesiiee e sitee st siee e C
S RISQUE .o C
- DESINLEIESSE ..ot C
-Banal .o C
- DANQEIBUX ..cvvvve ittt C
- Exceptionnel ... C
- Contestable.......cccoevveiiiee e C
Ooul NON
19. Un autre mot correspondrait-il mieux a votre don ? C C
Sioui, lequel ?\ /
Pasdutout  Un peu Beaucoup  Enormément

20. Avez-vous le sentiment que
votre geste a modifié I’opinion C C C C
que se font de vous les autres ?

21. Estimez-vous que votre geste a été reconnu a sa juste valeur par :

oul NON
a) Le receveur C C
b) Les membres de votre famille C C
¢) Vos relations professionnelles G G
d) Vos ami(e)s C G
e) Vos voisins G G
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22. 1’idée que vous vous faites de vous aujourd’hui est-elle :

- meilleure qu’avant la greffe.........cccooveviiiiiiii, C
[0 [=] ] o [ USRS C
- moins bonne qu’avant la greffe ... C

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

23. Eprouvez-vous de la fierté pour

I’acte accompli ? C C G G
24. Vous sentez-vous plus s(r de

vous ? ¢ ¢ ¢ ¢

25. Cet acte a-t-il modifié pour vous la C C C C

hiérarchie des choses dans la vie ?

26. Comment jugez-vous?

R Ne me
N Pas tres .
Excellent Tres bon Bon bon Mauvais concerne
pas

a. La compréhension et le soutien de

vos proches tout au long du C C C C C C
processus de don

b. L’accompagnement et le soutien de

votre entourage familial lors du C C C G G C
retour a domicile

c. La compréhension de vos collegues
de travail par rapport aux absences C C C C C C
nécessaires pour le don

d. La compréhension de votre
hiérarchie par rapport aux absences C C C C C C
nécessaires pour le don

e. la compréhension et le soutien de
vos collegues de travail d’une C C C C C C
maniére générale

. la compréhension et le soutien de

votre hiérarchie d’une maniére C C C C C C
générale
oul NON
27. Avez-vous (eu) besoin de parler, d’écrire. ..sur le C C

don que vous avez fait

28. Sensibilisez-vous au don d’organe votre entourage et C C
au-dela de votre entourage ?

Si oui de quelles manieéres :
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Relations avec votre receveur

29. A quelle date vous étes-vous vu avec votre receveur pour la derniére fois ?

Jour/ [/ Mois/ /[ | Année/ [ | | |
Oul NON
30. Suite au don, les relations avec votre receveur ont-
elles changé? C C
Si oui, elles ont évolué :
- de maniére positiVe.........ccccevveveiiecieennenn, C
Pl IS O oottt e ———— e e e e e e ————————aaaaaaa———
- de maniére négative..........cccccvevvevvecieennenn, C
Pl IS O e et ————e e e e e e ————————aaaaaaa———

31. Ressentez-vous le besoin de voir le receveur :

- plus souvent qU’avant ..........cccoceervrivineeienieennns C
- MOINS SOUVENt U aVANT ......ccvvveerivieeriieesieeesinnes C
- A la méme fréquence qu’avant...........ccccceeeeennene C

32. Avez-vous I’impression que :

Ooul NON
a. vous étes dépendant du receveur G G
b. le receveur est dépendant de vous C G
Oul NON
33. Avez-vous I’impression que votre receveur se sent
redevable vis-a-vis de vous ?
34. Vous-méme, estimez-vous qu’il vous soit redevable ?
35. Avez-vous I’impression que votre receveur s’inquiéte
davantage pour vous depuis le don ?
36. Vous estimez-vous étre en droit d’attendre de votre receveur :
Oul NON
a. une prise réguliére et sérieuse des médicaments C C
b. qu’il soit impliqué dans la maniére dont il geére sa santé C C
C. un retour sur ses résultats de santé G G
d. autre C G
[ =T o = oSSR
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37. Vous impliquez-vous directement dans:

Oul NON
a. la prise des médicaments C G
b. la maniére dont il gére sa santé C C
c. le suivi de ses résultats de santé G G
d. autre C C

PrECISEN: .ottt ettt e e b et et he et e et e ba e beeteaaaeareenreares
Oul NON
38. Discutez-vous du don, suite a la greffe, avec votre

receveur? C C

39. Le rein que vous avez donné appartient maintenant?
Cochez lacase qui correspond & votre choix

= AU TECEVERUT ..o C
S A VOUS .ttt C
= A TOUS 18S TBUX ..o C
- AULtre proposition .........cccccveveiicie e C
PIrECISEI: oottt

40. Comment qualifiez-vous I’année écoulée ?

- J’ai été et j& SUIS tOUJOUTS SUL UN TUAZE +...vvevveemereireateenireeeeesireasseesseeeseessneaseesseeessesssnesnnes C
- J’ai été sur un nuage, je suis revenu a mon ¢€tat d’avant le don, et ¢a a été facile ............... C
- J’ai été sur un nuage, je suis revenu a mon état d’avant le don, et ca a été difficile ........... C
- Je n’ai pas changé de fagon partiCuli€re ...........ccuerviiiiiiiiiic e C

41. Avez-vous d’autres remarques a formuler sur le parcours du don ?
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Synthese des complications depuis le don

42. Depuis le don, avez-vous présenté des complications

en rapport avec votre don ?

Si oui, précisez si vous avez :

Oul NON

¢

¢

Si non, passez al
chapitre suivant

Dans les 3 premiers mois

Entre le 3°™ mois

apres le don et aujourd’hui
a. Eté réhospitalisé(e) ? C Oui C Non C Oui C Non
C Oui C Non C Oui C Non

b. Eté ré-opéré(e)?

Précisez le motif :

Précisez le motif :

c. Eu une infection? C Oui C Non C Oui C Non
Si oui: une infection urinaire? C Oui C Non C Oui C Non
une infection de la cicatrice ? C Oui C Non C Oui C Non
une autre infection 7 Précisez:? OUI ............. CNon . Précisez:g..?e.! ........... CNon
d. Eu des hémorragies? C Oui C Non C Oui C Non
e. Eu des caillots sanguins? C Oui C Non C Oui C Non
Si oui: une phlébite? C Oui C Non C Oui C Non
une embolie ? C Oui C Non C Oui C Non
f. Eu des complications pulmonaires? C Oui C Non C Oui C Non
g. Eu une insuffisance rénale? C Oui C Non C Oui C Non
h. Eu de I’hypertension artérielle? C Oui C Non C Oui C Non
i. Eu une maladie sur le rein restant? C Oui C Non C Oui C Non
j. Eu des douleurs physiques? C Oui C Non C Oui C Non
K. Eu un diabéte? C Oui C Non C Oui C Non
I. Eu un cholestérol élevé? C Oui C Non C Oui C Non
m. Eu une attaque cérébrale? C Oui C Non C Oui C Non
BRSNS Précisez:(;t...c.).l.J.i ............. QNon Précisez:g..?e.! ........... (;Non
0. Eu une artérite des membres C Oui C Non C Oui C Non
inférieurs ?
p. Fait une dépression? C Oui C Non C Oui C Non
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g. Eu une autre complication?

C Oui C Non
PréciSez: ..cocovveveveeeie e,

C Oui C Non
PréCiSez: .ovevvvveeeeeiveeeiveieee
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Appréciation globale
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Appréciation globale

1. Globalement comment pourriez-vous qualifier votre expérience du don?
Plusieurs choix possibles

- stressante mais PoSItiVe .........ccccevverveieieesieenns C
= BNIICNISSANTE ... C
- stressante et NEQatiVe .........ccccveeeveeve e C
- pas du tout enrichissante ............cccceeevercniennnnnns C
S AULTE C

PreCISEI: v

Oul NON
2. Conseilleriez-vous le don d’organe par donneur
vivant & une autre personne ? ¢ ¢
Si non, pourquoi ?
oul NON
3. Si c’¢était a refaire, le referiez-vous? C C

Si non, pourquoi ?
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Changements de situation et impact économique du don

Cette troisieme partie est composée de 4 modules :
- Votre situation familiale
- Vos activités quotidiennes
- Votre situation professionnelle

- Impact économique du don
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Votre situation familiale

Oul NON
1. Avez-vous eu un enfant depuis le don? (ou attendez-
vous un enfant) ¢ ¢
2. Y a-t-il eu des évenements familiaux importants C C
depuis votre don?
Si oui, lesquels ?
Vos activités quotidiennes (non professionnelles)
oul NON
3. Avez-vous dil changer quelque chose dans vos C C
activités quotidiennes suite au don?
Si oui, quoi:
Votre situation professionnelle
Oul NON
4. Si vous avez travaillé ou si vous travaillez, avez-vous
du changer quelque chose dans votre activité ¢ ¢

professionnelle suite au don?

Si oui, quoi:

Impact économique du don
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Oul NON
5. Avez-vous eu des difficultés avec votre mutuelle C C
depuis votre don?
6. Avez-vous eu des difficultés pour vous assurer dans le C C
cadre d’emprunts depuis votre don ?
7. Considérez-vous que donner un rein de son vivant justifie :
- une meilleure couverture sociale ...........ccccocereinininnns C
- une prise en charge a 100% des frais occasionnés.......... C
- une meilleure indemnisation des déplacements.............. C
= AAULTE Lo C
= To Y= USSP
8. Seriez-vous favorable a une compensation non Oul NON
financiere ?
a. En cas de besoin, inscription prioritaire en liste C C
d’attente de greffe
b. Autre C G
= To K= USROS RPRPTTPPRRPRN
Oul NON
9. Avez-vous ou avez-vous eu des difficultés a trouver
un interlocuteur pour parler des problémes de colts C C

dus au don?

10. Avez-vous d’autres remarques a formuler sur I’impact économique du don?
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Conditions de remplissage

X . . . domicile
1. Ou avez-vous rempli ce questionnaire ? ¢

2. Est-ce que vous avez été aidé pour remplir ce questionnaire ? C oul G non
Si oui, qui vous a aidé ? C votre receveur
C un membre de votre famille (autre que le receveur) :

C conjoint

C parent

C enfant

C frere, sceur

C autre membre de la famille

C un(e) ami(e)

3. Avez-vous rempli ce questionnaire en une fois : C oui C non
4. Date a laquelle vous terminez de remplir ce questionnaire:/_/ [/ [ 11 [ | | |

5. Heure (sur 24h) a laquelle vous terminez de remplir ce questionnaire :/_/_/h/_/ _/min

Oul NON
6. Souhaitez-vous que vos réponses soient transmises au C C
néphrologue et chirurgien chargés de la transplantation ?
Sioui: Nominativement C Anonymement C

Veuillez vérifier si vous avez répondu a toutes les questions.
Merci beaucoup pour votre collaboration.
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agence dela
biomédecine

| Z p’i;éj;iologie |||= ! nserm

Alinique

www.chu-nancy.fr

ID. ETUDE: R/ /| | |

%3 iﬁ Etude Q\-DVR

CAHIER RECEVEUR

Mesure 1 an apres la greffe

Madame, Monsieur,

Un membre de votre entourage voudoamné un rein afin que vous puissiez étre greffé.

Depuis fin 2009, une ®tude aupr s des donneurs Vi v
service dO6Epi d®mi ol ogi e et Evaluati on Cesidngretieuensue d u
do®t udi er la qualit® de vie des donneurs mais ®ga

personnes ayant bénéficié de la greffe sur la qualité de vie des donneurs.

Votre donneur a recu des questionnaires darcatire de cette étude et nous vous serions reconnaissants
de bien vouloir compléter cekai. En effet, nous souhaitons également recueillir votre point de vue un an
apres la greffe

Merci de bien vouloir répondre a toutes les questions en cochant leeswuéponse(s) choisie(s), comme

i est indi qu®. 1 ndy a pas de bonne ou mauva
pas transmises ° | 6®qui pe de transplantation
influence sur votreprise en charge. Si vous ne savez pas trés bien comment répondre, choisissez la
réponse la plus proche de votre situation.

Une trentaine de minutes seront nécessaires au remplissage de ce questionnaire.
Merci de votre participation.

Ce cahier comporte 4 partiesVotre qualité de vie en général
Vos relations avec votre donneur
Votre santé depuis la greffe
Informations générales

Date a laquelle vous remplissez ce questionnaire (jj/mm/aaaa) :/_ [/ [/ [/ 11 | | [ |

Heure (sur 24h) a laquelle vous commencez a remplir ce questionnaire:/_/ _/h /_/ _/min
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Votre qualité de vie en général

Cette premiere partie est composée de 2 questionnaires :

- Qualité de vie SF36

- Euroqol

V1.3 T2 RECEVEUR

239



Questionnaire de qualité de vie (SF36)

Les questions qui suivent portent sur votre santé, telle que vous la ressentez. Ces informations nous
permettront de mieux savoir comment vous vous sentez dans volieemies les jours.

Veuillez cocher la case qui correspond a la réponse choisie. Si vous ne savez pas trés bien comment
répondre, choisissez la réponse la plus proche de votre situation.

2. Dans I’ensemble, pensez-vous que votre santé est : (Cochez la casgui correspond a votre choix)

-EXCElleNte ...cvveeeeeee C
= TrES DONNE ..., C
=BONNE .. C
= MEIOCTE. ..., C
= MAUVAISE ...t C

4. Par rapport a ’année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de
santé en ce moment ? (Cochez la case qui correspond a votre choix)

- Bien meilleur que I’an dernier............c.cceevrenee. C
- Plutdt meilleur ........ccooovviveiiice C
- A peu pres pareil.........ccoeoeeieininennineeen, C
- Plutdt moins bon.........cccovvveiiieie e C
- Beaucoup moins bon .........ccccevviineniiinicee, C

5. Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir a faire dans votre vie de tous les jours.
Pour chacune d’entre elles indiquez si vous étes limité(e) en raison de votre état de

santé actuel.
Cochez la case qui correspond & votre choix, une par ligne

. o oui, beaucoup oui, un peu non, pas du
Liste d’activités limité(e) limité(e) tout limité(e)
a. Efforts physiques importants tels que courir, C C C
soulever un objet lourd, faire du sport
b. Efforts physiques modérés tels que déplacer C C C
une table, passer I’aspirateur, jouer aux boules
c. Soulever et porter les courses C C C
d. Monter plusieurs étages par I’escalier C C C
e. Monter un étage par I’escalier C C C
f. Se pencher en avant, se mettre a genoux,
s’accroupir G ¢ ¢
g. Marcher plus d’1 km a pied C C C
h. Marcher plusieurs centaines de métres C C C
i. Marcher une centaine de metres C C C
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j. Prendre un bain, une douche ou s’habiller C C C
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4. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état physique,
Cochez la case qui correspond a votre choix, une par ligne

Ooul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités C C
habituelles
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaité C C
c. Avez-vous d arréter de faire certaines choses C C
d. Avez-vous eu des difficultés a faire votre travail ou toute autre C C
activité (par exemple, cela vous a demandé un effort supplémentaire)

6. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raison de votre état émotionnel (comme
vous sentir triste, nerveux(se) ou déprimé(e)),

Cochez la case qui correspond & votre choix, une par ligne

Ooul NON
a. Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos activités C C
habituelles
b. Avez-vous accompli moins de choses que vous auriez souhaite C C
c. Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire C C
avec autant de soin et d’attention que d’habitude

7. Au cours de ces 4 derniéres semaines dans quelle mesure votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a t-il géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre
famille, vos amis, vos connaissances ?

Cochez la case qui correspond
avotre choix

- Pas dU tOUL.....c.coiiieie C
- UN Pt PU....eeceie e C
- MOYENNEMENT......ccciiiiieiere e C
- BAUCOUP....ooviiiii C
- ENOrMEmMENt......ccveeceeee e C
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8. Au cours de ces 4 derniéres semaines, quelle a été l’intensité de vos douleurs

physiques ?
Cochez la case gqui correspond
a votre choix
SNUIE C
- Trés faible.....ooe e, C
SFaible C
= MOYENNE. ... C
= GraNde ..o C
= TrES grande .....cceoveeeeiieieiee e C

9. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-
elles limité(e) dans votre travail ou vos activités domestiques ?

Cochez la case qui correspond
avotre choix

- PaS AU tOUL ... C
UN PEtit PEU .o C
- MOYENNEMENT ..o C
- BRAUCOUP ..ot C
- ENOrMEMENt ......ooveiiiiiecee e C

10. Les questions qui suivent portent sur comment vous vous étes senti(e) au cours de ces 4
derniéres semaines. Pour chaque question, veuillez indiquer la réponse qui vous semble la plus
appropriée. Au cours de ces 4 derniéres semaines, y a-t-il eu des moments ou :

Cochez la case qui correspond & votre choix, une par ligne

en tres

souvent  quelquefois rarement  jamais
permanence  souvent

a. Vous vous étes senti(e)

dynamique ? ¢ G C C G G

b. Vous vous étes senti(e) tres

nerveux (se) ? ¢ ¢ ¢ ¢ C C

c. Vous vous étes senti(e) si

découragé(e) que rien ne pouvait C C C C C C
vous remonter le moral ?

d. Vous vous étes senti(e) calme et

détendu(e) ? ¢ G ¢ ¢ ¢ ¢
e. Vous vous étes senti(e)
débordant(e) d’énergie ? ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
f. Vous vous étes senti(e) triste et
abattu(e) ? ¢ ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
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(Suite de la question 9)

en trées

souvent  quelquefois rarement  jamais
permanence  souvent

g. Vous vous étes senti(e)

épuisé(e) ? C C C G ¢ C

h. Vous vous étes senti(e) heureux

603 ¢ . ¢ . . .

i. Vous vous étes senti(e)

fatigué(e) ? ¢ ¢ ¢ C C C

9 Au cours de ces 4 derniéres semaines y a t-il eu des moments ol votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a géné(e) dans votre vie sociale et vos relations avec les autres, votre famille,
VOS amis, VOs connaissances ?

Cochez la case qui correspond
a votre choix

- EN PErmanence.........ccocvvieii e C
- Une bonne partie du temps ........c.ccceevveveeieiiennnn C
- De temps entemps........oooveiiiieeneee e C
- Rarement.......ooo C
= JAMAIS .o C

12. Indiquez, pour chacune des phrases suivantes, dans quelle mesure elles sont vraies ou fausses
dans votre cas :
Cochez la case qui correspond a votre choix, une par ligne

totalement  plutbt vraie je ne sais pas plutdt fausse  totalement

vraie fausse
™ facilement que les autres ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
b. i?irr?lgfr?gtzliussi bien que C C C C C
e e digrade ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
d. Je suis en excellente santé C C C G G
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EUROQOL

(de P.Kind ; P.Dolan, C.Gudex, A.Williams)

Veuill ez indiquer, pour chacune
a uj o u red éobhanitla case appropriée (X)

6. Mobilité

Je n’ai aucun probléme pour me déplacer a pied
J’ai des problémes pour me déplacer a pied

Je suis obligé(e) de rester alité(e)

7. Autonomie

Je n’ai aucun probléme pour prendre soin de moi
J’ai des problémes pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)

Je suis incapable de me laver ou de m’habiller toute(e) seul(e)

8. Activités courantes

(exemples: travail, études, travaux domestiques, activités familie
ou loisiry

Je n’ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

J’ai des problémes pour accomplir mes activités courantes

Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes

9. Douleurs/géne

Je n’ai ni douleurs ni géne
J’ai des douleurs ou géne(s) modérée(s)

J’ai des douleurs ou géne(s) extréme(s)

10. Anxiété/Dépression

Je ne suis ni anxieux(se) ni déprimeé(e)

Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis extrémement anxieux(se) ou déprimé(e)

des

O 0O O

O 0

O 0O O

O 0

O 0O O

rubriques sui
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Pour vous aidez a indiquer dans quelle mesure tel ou tel état
de santé est bon ou mauvais, nous avons tracé une échelle
graduée (comme celle d’un thermometre) sur laquelle 100
correspond au meilleur état de santé que vous puissiez
imaginer et 0 au pire état de santé que vous puissiez
imaginer.

Nous aimerions que vous indiquiez sur cette échelle ou vous
situez votre état de santé aujourd’hui.

Pour cela, veuillez tracer une ligne allant de 1’encadré ci-
dessous a I’endroit qui, sur I’échelle, correspond a votre état
de santé actuel.

Meilleur état
de santé imaginable

Votre état de
santé
aujourd’hui
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Les relations avec votre donneur
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43. A quelle date avez-vous rencontré votre donneur pour la derniére fois ?

Jour/ [ Mois/ [ | Année/ | | | |
Oul
44. Suite au don, vos relations avec votre donneur ont-elles
changé? C
Si oui, elles ont évolué :
- de maniere poSitiVe ..........coceevreierneninn C
PIECISEI. oottt e re e
- de maniére N€gative ..........cccccvevvervecreennnns C
PIECISEI: ottt ettt s be et be et
45. Ressentez-vous le besoin de voir votre donneur :
- plus souvent qu’avant la greffe..................o..... C
- moins souvent qu’avant la greffe...................... C
- A la méme fréquence qu’avant la greffe........... C
46. Avez-vous I’impression que :
Oul
a. vous étes dépendant de votre donneur C
b. votre donneur est dépendant de vous G
Ooul
47. Vous sentez-vous redevable vis-a-vis de votre donneur ?
48. Vous inquiétez-vous davantage pour votre donneur depuis
le don ?
49. Avez-vous I’impression que votre donneur s’inquiéte C
davantage pour vous depuis le don ?
Ooul
50. Prenez-vous réguliérement et sérieusement vos
médicaments ?
51. Pensez-vous étre impliqué dans la gestion de votre santé?
52. Informez-vous votre donneur de vos résultats de santé ? C
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53. Selon vous, votre donneur s’ implique-t-il directement dans:

Ooul NON
a. la prise de vos médicaments C C
b. la maniére dont vous gérer votre santé G G
c. le suivi de vos résultats de santé C G
d. autre C C
e = To Y= SRS

54. D’une maniére générale, vous trouvez que votre donneur s’implique :
Cochez la case qui correspond a votre choix

= Vraiment Pas @SSEZ .......ccveveerreerveseerieereeseeseeneens C
= PaS ASSEZ ..o C
- Juste comme il faut...........cooeveiiicic, C
= TTOP ot C
- BEAUCOUP trOP wovveeieciee e C
Ooul NON
55. Discutez-vous du don, suite a la greffe, avec votre donneur? C C

56. Le rein qui vous a été donné appartient maintenant?
Cochez la case qui correspond a votre choix

S AVOUS o C
= AU ONNBUN ... C
- A TOUS 18S TBUX ..ot C
- AUtre PropoSIition..........cccecveeiieiiee e C
o =TT 1S = SR

57. Avez-vous d’autres remarques a formuler sur vos relations avec le donneur?
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58. Si ¢ était a refaire, accepteriez-vous que votre
donneur vous donne son rein ? C C

Si non, pourquoi ?
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Votre santé depuis la greffe
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Oul NON

59. Votre greffon est-il fonctionnel? C C
Si oui,passez a la question 20

Si non, depuis quand n’est-il plus fonctionnel ?/_/ /1 [ 1 [ [ [ |

Oul NON
60. Avez-vous repris la dialyse? C C
61. Avez-vous bénéficié d’une seconde greffe ? G ¢

Oul NON
62. Avez-vous eu une maladie importante depuis la C C

greffe (type cancer, infarctus, hépatite...) ?

Siouli, s’agit-il :
a) d’un cancer ? C C
b) d’une autre maladie ? C C
PrECISEZ ...viiiieiee et

Oul NON
63. Avez-vous été hospitalisé(e)? C C

Si oui, combien de séjours:/___/ _ /etcombiendejoursautotal:/ [/ [ [/

Oul NON
64. Avez-vous eu un ou plusieurs épisodes de rejet de
greffe? C G
Si oui,
a) Episodes de rejet aigu C C
b) Episodes de rejet chronique G

c¢) A-t-il fallu adapter le traitement immunosuppresseur ?
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Oul NON

65. A-t-il fallu intervenir par voie chirurgicale sur le C C
greffon (hors biopsie de contrble)?

66. Avez-vous eu des maladies infectieuses ? G ¢
Si oui,

a) Liées a un virus G G
b) Liées & une bactérie C C
c) Liées & un champignon C G
d) A-t-il fallu mettre en route un traitement antiviral, C C

antifongique ou antibactérien

67. Pouvez-vous préciser tous vos traitements actuels?
(Indiquer le nom de chaque médicament)

\ /
\ /
\ /
\ /
\ /
\ /
\ /
\ /
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Oul NON

68. Votre traitement immunosuppresseur provoque t-il

des effets secondaires? (Prise de poids, pilosité,...) C C
Si oui , cochez toutes |l es cases correspondan
ressentez puispowrhaque effet, cochez | a case indiquant

a- Quels effets secondaires ? X . R
Géne Géne Géne tres

Aucune géne  Peu de géne modérée importante importante

C Douleurs c C C C C
G Felblessemusculare ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Prise de poids C C C C C
C Modifications duvissge ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C (Edéme du visage C C C G G
CDgpressin ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Anxiété C C C G C
C Troublesdusommeil ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C (Edéme des jambes C C C C G
CPetedeschevex ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Lésions de la peau C C G C C
C Difficultés sexvelles ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Diarrhée C C C G C
CPeaufragie ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Gonflement des gencives C C G G G
CPiloste ¢ ¢ ¢ ¢ ¢
C Autre: C C C C C
Oul NON

69. Avez-vous des difficultés a respecter votre
traitement immunosuppresseur? ¢ C

Si oui, vous avez des difficultés a :
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- Respecter 1es horaires ..........ccccevvvevvivieieene s C
- Prendre le traitement............cccocooiiiiiiinininen, C

70. Vous arrive-t-il de modifier votre traitement immunosuppresseur ?
Cochez la case qui correspond & votre choix

= JAMAIS .o C
- Moins d’une fois par semaine.............ccceevvveernnen. C
- Une fois par Semaine ..........cccooceveieneninnsieienns C
- Plusieurs fois par semaine ............cccoccevveveenennnnn C

71. Vous arrive-t-il de modifier vos autres traitements?
Cochez la casgui correspond a votre choix

= JAMAIS .o C
- Moins d’une fois par Semaine...............ccecvvrvennen C
- Une fois par SEmMaine .........cccocevveveivieieeie s C
- Plusieurs fois par SEmMaine ...........c.ccoeevvrvnvnnennns C
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Informations générales
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1. Votre sexe Masculin C Féminin C
2. Votretaille:/_/ /| /cm Votrepoids:/ /| kg

3. Votredatede naissance / [/ [/ [ [l | [ | |

4. Votre département de naissance : /| /

5. Votre COmMmMUNE 08 NAISSANCE : vvveeeeeeeeeeeeereeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeseeeseens

6. Votre situation familiale

Oul NON
a. Je vis seul C G
b. Je vis en couple G G
c. Je vis avec d’autres personnes qu’un conjoint C G
Sioui: enfant C parent C autre C
Oul NON
7. Avez-vous eu des enfants depuis le don? (ou attendez- C C
vous un enfant ou votre femme attend-elle un enfant)
8. Votre lieu de vie :
A domicile C
En foyer, Institution C
Dans une maison de retraite C
Autre C Préciser: .....................
Oul NON
9. Avez-vous actuellement une activité professionnelle ? ¢ ¢
Si oui : Travaillez-vous : A temps plein C A temps partiel C

Si temps partiel, pourcentage : ..................
Sinon : Vous étes :

Scolarisé(e), étudiant(e) C
Au foyer C
Retraité(e) C
En longue maladie C
En invalidité, incapacité C
A la recherche d’un emploi C
Chomeur n’ayant jamais travaillé C
Autres : C Préciser: ...............
Votre catégorie socio-professionnelle : (Reporter le code)
Répondez a cette questio me si v ou ndavyedbda p professionrelle
Code Libellé
1 Agriculteurs exploitants
2 Artisans, commercants et chefs d'entreprise
3 Cadres et professions intellectuelles supérieures
4 Professions Intermédiaires
5 Employés
6 Ouvriers
7 Chdémeurs n’ayant jamais travaillé
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8 Etudiants
9 Autres
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Conditions de remplissage

X . . . domicile
7. Ou avez-vous rempli ce questionnaire ? ¢

8. Est-ce que vous avez été aidé pour remplir ce questionnaire ? C oul G non
Si oui, qui vous a aidé ? C votre donneur
C un membre de votre famille (autre que votre donneur) :

C conjoint

C parent

C enfant

C frere, sceur

C autre membre de la famille

C un(e) ami(e)

9. Avez-vous rempli ce questionnaire en une fois : C oui C non
10. Date a laquelle vous terminez de remplir ce questionnaire : /_/ [/ [ /1 | | | |

11. Heure (sur 24h) a laquelle vous terminez de remplir ce questionnaire :/_/_/h/_/_/min

Oul NON
12. Souhaitez-vous que vos réponses soient transmises au C C
néphrologue et chirurgien chargés de la transplantation ?
Sioui: Nominativement C Anonymement C

Veuillez vérifier si vous avez répondu a toutes les questions.
Merci beaucoup pour votre collaboration.
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