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C ommentmesurer le bonheur?Pendant très long-
temps, les économistesont postuléque le bien-
être était strictement lié à la richesse, autrement

dit que l’argent suffisait à faire le bonheur: plus la
valeurdes biensproduits et des rémunérationsversées
est importante, plusnouspouvonsacheter et jouir des
biens et des services (logement, habillement,nourritu-
re, loisirs…)qui nousprocurent ce que les économistes
appellentde l’«utilité». La croissanceduproduit inté-
rieurbrut (PIB) en est ainsi venueà s’imposer comme la
mesureexclusivedenotreprogrès vers le bonheur.

Pourtant, cette croissancepeut très bien résulter seu-
lementd’une augmentationdes difficultésde circula-
tion routière, qui entraînedes ventes plus importantes
de carburants. Et si les inégalités sociales augmentent
dans lemême temps, cette croissancepeut très bienne
profiter qu’à quelques-uns (par exemple, les grands
actionnairesdes compagniespétrolières) : quel bénéfi-
ce alors pour la somme totale desbonheurs indivi-
duels dansunenation?

Rompreavec l’obsessionde la croissance: c’était

tout le sens du rapport Stiglitz, dunomduPrixNobel,
qui, en 2008, avait été chargépar la France d’imaginer
desmesures plus adéquates «des performances écono-
miques et duprogrès social». Et c’est très clairement
pour répondre à ses préconisationsque l’Insee avait
lancé en 2011 l’enquête intitulée «Qualité de la vie»,
dont elle vient depublier les premiers résultats. Il en
ressort que sur une échelle allantde0 à 10, les Français
évaluent leur sentimentde bien-être àunniveau
moyende6,8.Mais si le revenuen est un élément
important, il apparaît que les différencesde bien-être
ressentine se réduisentpas à des différencesde gains:
la dégradationde la «qualité de vie»pèse autant, voire
plus, dans la diminutiondubien-être ressenti que la
seule insuffisancedes ressources financières.

Il y a uncertainnombrede reprochesà faire à cette
enquête: enparticulier, elle ne tient guère compte
d’une recommandation importantedu rapport Stiglitz,
qui encourageait àmesurer les effetsde laperception
des inégalités sociales sur le sentimentde bien-être; et
elle tendaussi à «psychologiser»parfois excessive-

mentdes «risques» (travail, insécurité) qui pourraient
êtredécrits etmesurésobjectivement.Mal interprétée,
elle pourrait également laisser croire que l’argentne
fait pas le bonheur, alors qu’il reste quandmêmeplus
justededire, en reprenantColuche, que «l’argentne
fait pas le bonheurdes pauvres».Mais l’enquêtede
l’Inseea toutdemême leméritedemontrer que lesper-
ceptionsdes conditionsmatérielles et socialesdans les-
quelles les individus sontpris, comme la santé, les
conditionsde logement, la densitédes relations socia-
les ou le stress de la vie quotidienne, expliquentmieux
lesniveauxdebien-êtreque les revenus seuls.

Dotéede cenouvel indicateurdubien-être, la France
va-t-elle faire comme leBhoutan, cepetit pays aunord
de l’Indequi a remplacé lamesureduPIBpar celle du
BNB, le «bonheurnational brut»? Rienn’estmoins
sûr: l’enquêtede l’Insee a fait beaucoupmoinsdebruit
que sadernièrenotede conjoncture, quimontreque la
croissance seranulle en France aupremier trimestre
2013, et de seulement0,1%audeuxième trimestre.
NotredépendanceauPIBest loind’être guérie.p

Mesurer lebonheur

Ladétressedesmaladesdesreins
Lancéeà l’initiativedespatients, unevasteenquêteportant surprèsde9000 insuffisants rénauxmeten relief l’effet dévastateur

decesmaladies sur la viequotidienne, affective etprofessionnelle, et soulignedes carencesdans laprise enchargemédicale.
Lagreffe,meilleureoption thérapeutiqueque ladialyse,n’estpas toujoursproposée, et lapossibilitédedonentrevivants resteméconnue.
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Insuffisancerénale
Laparoleestauxmalades
EnFrance,71000personneseninsuffisancerénaleterminalesontsoitgreffées,soitdialysées.

Uneétuded’ampleurinéditedresseunétatdeslieuxalarmant.Denombreuxtémoignagessoulignent
ledéficitd’écouteducorpsmédicalet lemanqued’informationssurlesoptionsthérapeutiques

SCIENCE&TECHNO é v é n e m e n t

SandrineCabut etPascale Santi

U
ne annonce souvent
extrêmement brutale
de leur maladie. Des
effets dévastateurs sur
la vie dans toutes ses
dimensions. Un man-

qued’écouteducorpsmédicaletundéficit
d’informations concernant les modalités
de traitement, en particulier les possibili-
tés de greffe à partir d’un donneur vivant.
Les patients atteints d’insuffisance rénale
lancent un cri d’alarme, à travers une
enquête nationale d’ampleur inédite dont
nous révélons lespremiers résultats.

Bienmoinsmédiatiséesque les cancers
oulesida, lesmaladiesrénaleschroniques
–qui relèventdenombreusescauses–ont
en commun d’aboutir à une destruction
de la fonction d’épuration de ces organes
vitaux, nécessitant une suppléance par

dialyse ou un remplacement par une
transplantation. Ces pathologies mécon-
nues concernent deux à trois millions de
personnes en France, dont 71000 sont en
phase terminale, 38000 dialysées et
33000greffées.

L’enquête, à laquelle ont participé près
de 8600patients, est l’un des principaux
volets des états généraux du rein, qui réu-
nissent depuis début 2012 tous les acteurs
impliquésdans lesmaladies rénales: asso-
ciations de malades, professionnels, hôpi-
taux, institutions, industriels… A l’initiati-
ve de ce travail de fond qui durera au total
dix-huitmois, une associationdepatients,
Renaloo,néesurInterneten2002.Cesétats
générauxontpermisdedéfinirunelistede
thématiquesessentiellesquiontétéappro-
fondies lors de tables rondes (www.rena-
loo.com). Un colloque de clôture est prévu
le17juinauministèredelasanté,àParis,où
serontprésentéesdespropositionsconcrè-
tespouraméliorer laviedesmalades.

Elaborée collectivement, l’enquête est
fondée sur un questionnaire très complet,
comportant64questionsdontl’une,ouver-
te, invitait lespatientsà s’exprimeren tou-
te liberté et de façon anonyme. Plus de
7000 malades dialysés ou greffés et près
de2000patientsenamontdelaphased’in-
suffisancerénale terminaleont répondu.

«C’est une très fortemobilisation, puis-
que 10% des personnes dialysées et gref-

fées ont participé, précise le sociologue
Christian Baudelot, l’une des chevilles
ouvrièresdes états généraux,qui adonné
un rein à sa femmeen 2006. Et cet échan-
tillon est représentatif – sur les grandes
variables comme l’âge, le sexe et le taux
d’activité professionnelle – de la popula-
tion des malades en insuffisance rénale
terminale.»

Si des études ont déjà souligné l’im-
pactmajeurde l’insuffisancerénale sur la
qualitédevie, cetteenquêterésonnecom-
me un véritable cri de détresse. Les résul-
tats sont édifiants, à tous les niveaux. A
commencer par l’annonce de la maladie,
parfois effectuée sans aucune diploma-
tie. « Je suis le docteur X, néphrologue de
garde (…).Vousavezuneinsuffisanceréna-
le chronique en stade terminal, vos reins
sont morts. On va vous mettre d’urgence
sous dialyse», s’est ainsi vu annoncer un
patient aux urgences, d’autant plus aba-
sourdi qu’il ne se savait pas malade des
reins et qu’il ne connaissait même pas le
termedenéphrologue.

Mais c’est au long cours que ces mala-
dies sont usantes, constate l’enquête.
Moins d’un malade sur deux a le senti-
ment de mener une vie normale, et la
même proportion déclare être «souvent
ou en permanence fatigué».

La dialyse implique de nombreuses
contraintes: de temps surtout, c’est sou-
vent quatre à cinq heures tous les deux
jours. « Il y a une vraie dépendance à la
machine, une emprise», constate Yvanie
Caillé, fondatrice de Renaloo, greffée à
l’âge de 29 ans.

Les conséquences sont également
redoutables sur le plan professionnel.
Beaucoup n’osent pas en parler à leur
employeuretprennentdesRTTpoursefai-
re soigner. Certains relatent des pertes
d’emploi, à l’instar de cette femme dialy-
sée de 33ans qui a perdu sa société après
deux ans de maladie. Son revenu a chuté
de 2500euros nets par mois à 650euros.
Enmoyenne, le tauxd’activité profession-

nelle entre 25 et 49ans est de moins de
60%chezlespatientseninsuffisanceréna-
le terminale contre 90% dans la popula-
tion générale. Une proportion du même
ordre que celle des personnes séropositi-
vespour leVIH.

Le retentissement peut être aussi terri-
ble sur le plan familial et personnel. Plu-
sieurs patients relatent des relations de
couple difficiles, des séparations. «Les
copains se dispersent, ce ne seront plus
jamaisdesrelationsnormales», résumeun
dialysé. Ils sont aussi nombreux à pointer
les difficultés, voire l’impossibilité d’accès
àdesprêtsetdesassurances,unesituation
vécue comme une «double peine», une
«discrimination».

Quantà laprise encharge, l’enquête est
unanime: la greffe est le meilleur traite-
ment de l’insuffisance rénale chronique,
et ceà tous lesniveaux.«L’immensemajo-
rité des patients partage ce point de vue,
qu’ils soient transplantés ou encore dialy-
sés», explique Christian Baudelot. Ainsi,
l’indicede bien-être répartit la population
en quatre groupes égaux par ordre crois-
sant de bien-être. Quarante-quatre pour
cent des greffés se situent dans le quart le
plus favorisé, contre 19% seulement des
dialysés. Parallèlement, le taux d’activité
de 25 à 60ans atteint 64% chez les greffés,
33% pour les dialysés. Ces dernières
années, d’autres études avaient démontré
l’avantage des transplantations, tant en
termes de qualité de vie que de finances
pour la collectivité.

Pourtant, en France, seulement 12000
malades sur les 38000 dialysés sont ins-
crits sur une liste d’attente, soit un tiers,
contre70%enNorvège.Les inégalitéssont
fortesentre les régions.Certainsnéphrolo-
gues n’inscrivent pas systématiquement
leurs patients sur les listes d’attente. Cer-
tains ignorent même la possibilité d’être
greffés à partir d’un donneur vivant. «Il
aurafalluattendretroisouquatreanspour
quel’onmeparledudond’organed’uneper-
sonnevivante,celaauraitpum’éviterladia-
lyse», regretteunparticipant à l’enquête.

Cesdisparitéss’expliquentpar le lieuet
le mode d’exercice du néphrologue. Sa
culture aussi. «Les néphrologues ne sont
pastotalementtransparentssurleursprati-
ques et sur ce qui existe dans d’autres
régions, d’autres centres», regretteunpra-
ticien.«Lechoixdespatientsn’estdoncsou-
vent ni libre ni éclairé», dénonceChristian
Baudelot.

Les patients interrogés déplorent un
manque d’information sur la greffemais

Peurde l’avenir

«10%despersonnes
dialysées et greffées

ontparticipé
à l’enquête»
ChristianBaudelot

sociologue

Donner,unactenaturel
Michel, 64ans, donneur de rein.

Lamaladie rénale dema
fille, un syndrome
d’Alport, a été découver-

te vers 1993, elle avait 15ans. Cela
a été terriblepourma femme,
qui, à l’adolescence, avait vu sa
mèremourir de cettemaladie
génétique.Quand la dialyse a été
envisagéepourma fille, en 2007,
nousavonsdécidé, pour l’éviter,
de faire une greffe entre vivants.
Ma femme,porteusede lamuta-
tion familiale, ne pouvait pas lui
donner son rein. Restaientmon
fils etmoi. Le choix s’est fait natu-
rellement. Commentpourrait-il
en être autrement entreun
parent et son enfant?

Pendant sixmois, j’ai eubeau-
coupd’examens, je suispassé
devant le comitéd’éthique…
Trois semainesaprès l’opération,
j’ai repris la course. Et j’ai refait
unmarathonunanetdemiplus
tard,pourdémontreràma fille
que j’étais commeavant. Je ne
voulaispasqu’elle culpabilise.
Aujourd’hui,nousallonsbien
tous les deux. J’informeautant
que jepeuxde lapossibilitéde
donsde reinentrevivants, carper-
sonneneparlede cette solution.
J’essaieaussid’inciter les gensà
prendreunecartededonneur
d’organeset à faire connaître leur
positionà leursproches,mais les
convaincren’est pas facile.»p

Proposrecueillis par S.Ca.

Homme, 39ans, ouvrier.

Onaune épéedeDamo-
clès au-dessusde la tête.
J’aimerais changerde tra-

vail car les efforts physiques sont
lourds sur les chantiers,mais à
l’approchede la quarantaine,
sansdiplôme, avecunemaladie
chronique, je ne veuxpaspren-
dre de risques. En 2012, j’ai subi
une cure de Locatelli [cure de cor-
ticoïdes pendant sixmois] qui
m’apermisd’échapper à la dialy-
se. Je posais des RTTpournepas
avoir à subir le délai de carence
de la Sécurité sociale.

Lors demadernière cure,
j’étais fatigué. J’ai demandéun
arrêt de travail de deux semai-

nes, l’internenem’a donnéque
cinq jours.Monmédecin traitant
a complétémademande, car je
ne suis pas dugenre àm’arrêter.
Mais quand je dis stop, j’aimerais
être entendu.

Je nepèseque 52 kilos pour
1,80m. J’habite enprovince et
monsuivi se fait à Paris. Pour le
retour, ilm’arrived’attendre le
train trois à quatreheures à la
gare. Et ce jour-là, je dois encore
poseruneRTT!

Alors oui, j’aimal quasi
constamment, je suis fatigué,
donc forcément je n’ai pas le
moral. Et j’ai peurpourmonave-
nir, qu’il soitmédical, familial,
amoureux,professionnel, finan-
cier…Tout est lié.»p
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aussi sur les traitements, l’alimentation,
l’impact du sport… «Il faudrait expliquer
commentnepasavoirune conduitede vie
qui endommage les reins», recommande
cette femme.

«Les néphrologues évoquent rarement
la qualité de vie. En tant que patients, on
peut être hanté par ce déni, relève Yvanie
Caillé. On constate un très grand retard
par rapport à ce qui existe dans d’autres
pathologies comme le cancer ou le sida.
Les soins de support n’existent pas en
néphrologie. Le patient n’est pas acteur,
comme dans d’autres maladies, les asso-
ciations demalades sontmoins présentes
etmoins homogènes.»

Pourl’unedespatientesquis’estexpri-
mée, « il manque un accompagnement
global, il n’y a pas de groupe de parole,
pasde listestenuespar l’hôpitaldeperson-
nes avec qui échanger, pas d’éducation
thérapeutique. (…) J’aimerais que mes
interlocuteurs médicaux m’entendent
commeune personne dans sa globalité et
pas seulement comme une porteuse de
greffon».

Mais au-delà du catalogue de doléan-
ces, beaucoup font des propositions
concrètes : informations plus claires sur
les possibilités thérapeutiques, davanta-
ge de souplesse dans l’organisation des
dialyses, mise en place d’un parcours de
soinsavecdesconsultationspluridiscipli-
naires, comme pour les cancers. Reste à
savoir si elles seront entendues par les
pouvoirs publics lors de la clôture des
états généraux, le 17 juin. p
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Un accès à la greffe inégal selon les régionsUn accès à la greffe inégal selon les régions

Durée d’attentemédiane*
avant inscription
sur liste nationale pour
une greffe rénale
(patients dialysés demoins de
60 ans), enmois

Taux demalades greffés
selon la région de domicile en 2011,
parmillion d’habitants

15,6 - 36,8

36,9 - 44,3

44,4 - 47,8

47,9 - 81,5

* Exemple, en Alsace, 50 % des patients attendent moins de 21,6 mois pour être inscrits

SOURCE : AGENCE DE BIOMÉDECINE

15 mois
France

Denouvelles stratégiespouraugmenter lesgreffesderein

Disparités

Chanceused’êtregreffée

O rganesvitauxpourélimi-
ner les déchets toxiques,
maisaussipouréquilibrer

les liquideset les électrolytesde
l’organisme, les reinspeuventêtre
affectéspardenombreusesmala-
diesqui lesdétruisentprogressive-
mentet irréversiblement.

EnFrance,deuxà troismillions
depatients souffrentd’insuffisan-
ce rénale chronique,dont 71000
sontdansunephase terminale
nécessitantunesuppléancepar
dialyseouunegreffe. Le recense-
mentde cesderniersest exhaustif,
grâceàun registrenational géré
par l’Agencedebiomédecine.

Lamoitiédes insuffisancesréna-
les terminales (IRT) sont consécuti-
vesàundiabèteouunehyperten-
sionartérielle. Ladégradationde
la fonctiondes reinsest souvent
lente, surplusieursannées.Au
début, les signes cliniques sont
pauvres. Les testsbiologiquessan-
guinseturinairesontunrôle fon-
damentalpour ledépistageet
l’orientationdiagnostique.

Uneproportion importantede
patientsàhaut risqued’insuffisan-
ce rénaleestprise encharge trop
tardivementpar lesnéphrolo-
gues.Pourtant, cesspécialistesesti-
mentque 10%des insuffisances
rénales chroniquespourraient
êtreévitées, et 30%retardées.

Certainesmaladies rénales
bénéficientde thérapeutiquesspé-
cifiques.«Le traitementqualifiéde
néphroprotecteura faitde très
importantsprogrès, souligne le
docteurFrankMartinez,néphrolo-
gueà l’hôpitalNecker (APHP), à
Paris. Il associe l’ensembledes
moyenspharmacologiques,diététi-

quesetdemodificationsdumode
deviepermettantde ralentir lapro-
gressionde l’insuffisance rénale. Le
parfait contrôlede l’hypertension
artérielleenestunélément-clé.Ain-
si, certainspatientsatteintsde
maladies rénales chroniquesn’at-
teindront jamais le staded’insuffi-
sance rénale terminale.»

Lecoûtglobalde lapriseenchar-
gedes IRTs’élèveà4milliardsd’eu-
rosparan, dont80%sontdépen-
sésendialyses.

La dialyse En France, 55% des
maladesen IRT (38000) sont trai-
téspar ce systèmed’épurationdes
reins, efficacemais contraignant.

Deuxtechniquessontdisponi-
bles: l’hémodialyseet ladialyse
péritonéale.Pour lapremière, la
plus répandue, la filtrationdu
sangse fait grâceàunemachine
(reinartificiel). Trois séancesheb-
domadairesd’environquatreheu-
res sontnécessaires. Ladialyse
péritonéale fait, elle, appelaux
capacitésde filtrationdupéritoi-
ne, lamembraneentourant les
organesabdominaux.Les séances,
quotidiennes, se fontàdomicile.

Les centresd’hémodialysesont
répartisdansdeshôpitauxgéné-

raux,des centreshospitaliersuni-
versitaires,des cliniquesprivéeset
des structuresassociatives.L’âge
moyend’entréeendialyseestde
71ansenFrance.

Les greffes rénales Soixante ans
après la premièremondiale (réa-
lisée lanuitdeNoël 1952parune
équipedeNecker, àpartird’un
donneurvivant), plusde
3000transplantationsrénales
sonteffectuées chaqueannéeen
France.Et 33000personnes
viventgrâceàunegreffede rein.
Cinqans après la transplantation,
80 %desgreffonsprovenantde
donneursdécédés sont toujours
fonctionnels,90%s’ilsprovien-
nentdedonneursvivants.

Laqualité et l’espérancedevie
desgreffés sont sensiblement
meilleuresquecellesdesdialy-
sés.Et le coûtestmoindrepour la
collectivité: la factureannuellede
l’hémodialyseatteint
89000eurosparmalade, celle
d’unegreffe 20000euros
(86000lapremièreannée).

Mais enpratique l’accèsà la
transplantationet le délai sont
trèsvariables sur le territoire.
Danscertaines régions,moins
d’undialysésurdeuxest inscrit
surune listed’attente.«Unmouve-
ment trèsvolontaristeest encours
pour résorber les écarts, et les agen-
ces régionalesde santéontdes
objectifs chiffrésdanscedomaine»
assureEmmanuellePrada-Borde-
nave,directricegénéralede l’Agen-
cede labiomédecine,qui encadre
cesactivités.

Faceà lapénuriedegreffons
–en2012,plusde 12000person-

nesontattenduunegreffede
rein–,plusieurs stratégies sedéve-
loppent.Pouraugmenter la sour-
ceprincipalede reins (donneurs
enétatdemort encéphalique),
l’unedesoptionsestdediminuer
le tauxderefusdes familles, qui
stagneà30%enFrance.

L’autrepossibilitéestd’élargir
les critèresdeprélevabilité.Des
greffes sontdésormais régulière-
menteffectuéesavecdes reinspro-
venantdedonneursdeplusde
75ans; et exceptionnellement jus-
qu’à92ans, enprenantalors les
deuxreinspour lemêmerece-
veur.Celaapermisàdenom-
breuxpatientsdeplusde 70ans
d’accéderà lagreffe rénale.

Depuis2007,deséquipesde
transplantationpeuventpar
ailleurspréleverdes reins chezdes
personnesquiont succombéàun
arrêt cardiaque, cequi adéjàper-
misprèsde400greffes supplé-
mentaires. Lesassociationsde
patients commeRenalooet les
autoritéssanitairesplaidentaussi
pour l’essordudonentrevivants.
Unecampagned’informationsur
ce thèmeestprévue.

Encoreméconnues, lesgreffes à
partirdedonneursvivantsont
représenté 12%des transplanta-
tionsde reinen2012. Pour le rece-
veur, les résultats sontexcellents,
meilleursqu’avecungreffon issu
d’undonneurdécédé.Pour ledon-
neur, les risquessontminimes: la
mortalitéestde 3,1 caspour
10000aumomentduprélève-
ment.Aucuncasn’aété rapporté
enFrancedepuis trente ans.Des
étudesontmontréquedonnerun
reinn’apasd’impactsur l’espéran-

cedevie etn’augmentepas les ris-
quesdedévelopperune insuffisan-
ce rénaleouunehypertension
artérielle.

Limitésaudépart à lacellule
familiale, cesdonssontdésormais
ouvertsdansuncadre«amical»,
souscertainesconditions.Enfin, la
révisiondes lois debioéthique,en
2011, a autorisé lesdonsdits «croi-
sés».Ce systèmepermetunéchan-
gede reinsentredeux«couples»
dedonneur-receveurnepouvant
effectuerunegreffede l’unà
l’autrepourdes raisonsdecompa-
tibilité tissulaire.

Lesdécretsd’applicationsont
parus,maisaucundoncroisén’a
encoreété réaliséà ce jour. Les
chaînesdedonsnesonten revan-
chepas légales enFrance.Aux
Etats-Unis, laplus importantea
rassemblé60donneurset rece-
veurset apermis30greffes.p

S.Ca.

En2012, plusde
12000personnes

ont attendu
unegreffe de rein

L’inscriptionen liste
d’attentede greffe est
loind’être systématique
chez les insuffisants
rénauxenphase termina-
le. Le ratio varie forte-
mentd’une région à
l’autre. Il se situepar
exempleà 70%en Ile-de-
France, 40%enAquitai-
ne et enBourgogne, et
20%àLaRéunion.Dans
cedépartement, le taux
deprévalencede l’insuf-
fisance rénale chroni-
que terminale atteint
275patients pour
100000habitants,
contre 106enmoyenne
dans les 23régionsdu
registreREIN. La fréquen-
ce de la dialyse y est près
dequatre fois supérieure
à celle des autres régions.
Mais le tauxd’accès à la
greffe est inférieur à
14%, contre 25%au
niveaunational. En accu-
sation, la forteprévalen-
ce de l’obésité, dudiabè-
te et de l’hypertension
sur l’île de la Réunion.

Aucunprogrèsdepuis 1995
Homme,43 ans, profession libéra-
le, dialysé depuis l’âge de 25ans.

Mesdouleurs, très invali-
dantes et difficiles à sup-
porter, ne sont pas trai-

tées et guère prises en compte
parmesmédecins. J’ai l’impres-
sionque jenepourrai jamais en
sortir.Depuis que je suis endialy-
se, je ne vois aucunprogrès! Il
n’y a eu aucuneavancéepour cet-
te cochonneriedemaladie
depuis 1995. Rien. Rienpourque
les dialysésn’aient pas à suivre
deux fois par semaine leur traite-
ment. Il n’y a plus deplace en
horairesde soirée. Pour les vacan-
ces, c’est difficilede trouver de la
place dans les centres.

Il n’y a pas deprise en charge
par la Sécurité sociale pour les
dialysés à l’étranger. Il fautdonc
avancer le coût des séances, ce
qui fait beaucoup! Pourmes
trois semaines auMexique en
août, j’ai dû avancer 3700euros.

C’est en tout cas très difficile
de supporter la dialyse, la dépres-
sion est je pense inévitable. Pour
mapart, la dialyse à domicile a
complètementchamboulénotre
couple, pourma femme jene
suis plus sonmarimais son
patient, et ellemon infirmière
particulière. J’en ai vraimentmar-
re,maismalheureusement je ne
peuxrien faire. Au fait, j’ai
oublié, j’ai été greffé deux fois,
évidemmentavecdeux rejets.»p

Femme, 45ans, greffée.

J’ai été très bien suivie
durant la progressionde
mamaladieparunméde-

cin attentif. Lemomentprécé-
dant la dialyse a été très anxiogè-
ne. J’ai visité un centrede dialyse
mais celam’aparu rebutant et
hypermédicalisé. Jeme trouvais
enpleine formeet j’avais dumal
à accepterma situation.

La possibilitédu recours àun
donneurvivantne semblait pas
encouragéepar toute l’équipe.
Mamère, qui souhaitait faire
dond’unde ses reins, n’a pas pu
passer les examensdans le cen-
tre hospitalieruniversitaireoù
j’étais suivie.Nous avonsdûaller

dansun autreCHU.Mais la
réponse a été négative.

J’ai finalement eu l’énorme
chanced’être greffée –il y a trois
ans–, trois semainesaprèsmon
inscriptionet avantd’être dialy-
sée.Mais jenemesuispas remise
aussi vite que lesmédecins l’an-
nonçaient. Ilm’a falluplusd’un
anpourme remettrephysique-
ment, et deuxanspour retrouver
une certaine sérénité.

Unsuivi psychologique
devrait êtreobligatoire.Durant
monparcours, j’aurais souhaité
rencontrerdespersonnesdans
masituationcar jemesuis sentie
assezseule.Monconjoint a très
malvécumamaladieetn’apas
pum’apporter l’aideattendue.»p

Lestroisderniers
témoignages
sontextraits
del’enquête
desétatsgénéraux
durein.
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