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LES OBJECTIFS DE L'ANALYSE

L'enquéte réalisée par Renaloo auprés des malades atteints d'insuffisance rénale au stade terminal (IRT) a
recueilli plus de 8500 réponses. Les patients ont été interrogés au moyen d'un questionnaire auto-
administré. Deux modes de passation ont été utilisés : par Internet (a travers le site de I'association) ou par
guestionnaire imprimé remis dans les centres de soins. Certains questionnaires ont été remplis par les
infirmieres avec les patients, lorsque ceux-ci ne se sentaient pas capables de le faire seuls.

Le questionnaire de I'enquéte, trés complet, aborde différents aspects de la vie des patients :

e les caractéristiques personnelles et sociales du répondant, et leurs activités (questions 1 a 7),

e |es caractéristiques de leur maladie rénale et le traitement qu'ils suivent (questions 8 a 23),

e les choix de santé et le bien-étre (questions 24 a 33),

e leur implication dans la prise en charge médicale et les soins (questions 34 a 36),

e |'impact de la maladie sur leur vie (questions 37 a 40),

e lesrelations avec les professionnels de santé (questions 41 a 44),

e les déplacements liés aux soins (questions 45 a 48),

e |'aide et le soutien recus (questions 49 a 55),

e la couverture de santé et les frais non remboursés (questions 56 a 63),

e enfin, une question ouverte finale permettait aux patients d'exprimer un point de vue plus personnel.

Dans ce large ensemble de themes, celui du bien-étre apparait plus particulierement comme central. En
effet, s'agissant d'une maladie chronique de longue durée, la question du bien-étre est particulierement
cruciale, et constitue un des objectifs principaux des soins.

Par ailleurs, la méthode de I'enquéte quantitative par questionnaire auprés des patients est bien adaptée a
une recherche sur ce sujet : c'est avant tout leur point de vue qui permet de savoir comment ils se sentent.

L'objectif principal du présent travail d'analyse est de rendre compte du bien-étre des patients ayant
répondu a lI'enquéte, et d'analyser comment il varie des principaux facteurs mesurés dans l'enquéte :

e |es caractéristiques individuelles (sexe, age) ou sociales (niveau d'instruction) des patients,

e e traitement qu'ils suivent (la dialyse ou la greffe, notamment)

e |eur information sur les traitements,

e |eur participation active aux soins,

e |'impact de la maladie sur leur vie: activités et vie affective, notamment,

e la qualité des relations avec I'équipe médicale,

e lacharge financiére qu'ils supportent pour suivre le traitement.



l Centre d’Etude
(G ot de Recherche
sur la Philanthropie

Plus précisément, I'analyse a pour objet :

de mesurer le bien-étre au moyen d'un indicateur synthétique,

de mesurer également au moyen d'indicateurs synthétiques les facteurs de variation intégrant
plusieurs variables, comme par exemple I'impact de la maladie sur la vie des patients,

d'étudier les relations entre cet indicateur et I'ensemble des facteurs de variation,

de modéliser ces relations pour évaluer quels facteurs contribuent le plus significativement a une
amélioration du sentiment de bien-étre.

Plusieurs indicateurs synthétiques ont été construits pour rendre compte de tendances générales de

réponse aux sous-ensembles de questions. Cette méthode offre plusieurs avantages :

elle est plus économique en nombre de variables analysées, ce qui rend I'analyse et l'interprétation des
résultats plus claire ;

elle permet également de mesurer une tendance globale chez les patients interrogés (par exemple la
qualité de l'information recue), en réduisant le "bruit de fond" statistique lié a la multiplicité des
informations partielles ;

enfin, les indicateurs synthétiques sont plus robustes que les variables élémentaires qui les composent.

La démarche suivie pour construire les indicateurs synthétiques peut étre résumée en trois étapes.

1.

Pour un groupe de questions portant sur un theme donné, réalisation d'une analyse factorielle (Analyse
en composantes principales) pour comprendre |'organisation des réponses données par les patients.

Sauvegarde des facteurs pour les réutiliser comme nouvelles variables synthétiques.

Création de variables catégorielles ordonnées (en 4 classes) pour rendre compte des variations des
facteurs sans passer par les valeurs factorielles abstraites.

Le rapport est organisé autour de deux parties principales :

1.
2.

la présentation de I'ensemble des indicateurs construits pour I'analyse,

la modélisation des relations entre les facteurs explicatifs et le bien-étre subjectif.
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1 LES INDICATEURS SYNTHETIQUES

1.1 LE BIEN-ETRE SUBJECTIF

Le bien-étre tel qu'il est mesuré dans l'enquéte a une dimension a la fois physique (état de santé
aujourd'hui et évolution depuis douze mois), psychosociale (sentiment de mener une vie normale) et
psychologique (ressenti lié a la maladie : fatigue, douleurs, tristesse, impression que la vie est gachée). Dans
tous les cas, il s'agit d'une évaluation subjective, ce qui est tout a fait pertinent pour étudier ce type de
question.

Dans I'ensemble de I'échantillon, plus d'une personne sur deux (58 %) déclare étre en bonne ou trés bonne
santé, ce qui peut surprendre compte tenu de la maladie dont souffrent ces patients. Cette proportion est
inférieure a ce qui peut étre observé dans I'enquéte EVS sur les valeurs des Frangais (ou 68 % des
personnes interrogées estiment étre en bonne ou trés bonne santé), mais elle n'en est pas tellement
éloignée.

Le fait que I'état de santé des patients apparaisse proche de celui de la population générale peut étre
interprété de plusieurs maniéres :

e les soins regus ont pour objet de restaurer le plus possible la santé des patients,

e |e jugement sur ces questions est toujours relatif : pour une personne atteinte d'une maladie
chronique, le fait de pouvoir continuer a mener sa vie peut étre vu comme le signe que la santé va,

e enfin, les conditions particulieres du recueil pour certains patients, notamment lorsqu'ils répondaient
avec l'infirmiére, a pu conduire certains a surévaluer leur état de santé.

Les autres indicateurs de bien-étre montrent que la santé et le moral des patients sont loin d'étre aussi

élevés que cette premiere question le laissait entendre :

e moins d'un patient sur cing estime que son état de santé s'est amélioré au cours des douze derniers
mois,

e moins d'un sur deux a le sentiment de mener une vie normale,

e prés d'une personne sur deux déclare étre souvent ou en permanence fatigué ou avoir le sentiment
gue ses problemes de santé lui gachent la vie,

e environ un cinquiéme des patients éprouve souvent ou méme en permanence des douleurs ou se sent
triste ou abattu.

Cependant, au-dela des réponses spécifiques, I'analyse a essayé de dégager s'il existait une tendance a
répondre dans un sens plus ou moins systématique (positif ou négatif) aux différentes questions. Une
analyse en composantes principales sur cet ensemble de questions a montré qu'une telle dimension
existait', ce qui a permis de synthétiser les différentes informations dans un indicateur unique de bien-étre
subjectif.

Par commodité, celui-ci a été aussi regroupé en quatre catégories ordonnées correspondant aux quatre
quartiles pouvant étre constitués a partir des valeurs de I'indicateur de bien-étre subjectif. Les personnes
appartenant au groupe ayant le niveau de bien-étre subjectif le plus faible (classées "Faible - -") estiment
trées majoritairement que leur état de santé est médiocre ou mauvais, qu'il s'est dégradé au cours des

Le facteur 1 de cette analyse en composantes principales, qui résume bien l'idée de bien-étre
subjectif, explique 54% de la variance.
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douze derniers mois, qu'elles ne ménent pas une vie normale, qu'elles se sentent fatiguées, tristes, qu'elles
éprouvent des douleurs et que leurs problemes de santé leur gachent la vie. (Voir tableau 1).

Inversement, les personnes classées dans le groupe de ceux qui ont le niveau de bien-étre subjectif le plus
élevé (classées "Elevé + +") estiment dans leur grande majorité que leur état de santé est bon ou tres bon,
qu'il s'est amélioré ou est resté stable depuis douze mois, ont le sentiment de mener une vie normale et
ont rarement ou jamais d'état physique ou psychologique négatif (étre fatigué, éprouver des douleurs, se
sentir triste, avoir le sentiment que les problemes de santé gachent la vie). Les catégories intermédiaires

(notées comme "-" ou "+") donnent des réponses se situant entre ces deux extrémes.

Le niveau de bien-étre varie assez nettement dans les différents groupes de la population interrogée. (Voir
graphique 1). Les hommes appartiennent plus souvent que les femmes au groupe de ceux qui ont un
niveau de bien-étre subjectif élevé ou trés élevé. Le bien-étre subjectif diminue avec I'age, ce qui semble
somme toute normal. Il augmente avec le niveau d'instruction, ce qui est moins attendu, mais peut
s'expliqguer comme l'effet de I'appartenance a une catégorie sociale plus ou moins favorisée. Enfin, les
greffés se sentent mieux que les personnes sous dialyse, ce qui est compréhensible dans la mesure ou la
greffe améliore sensiblement les conditions de vie par rapport a la dialyse.
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Tableau 1 - Réponses données aux questions sur le bien-étre selon I'indicateur synthétique de bien-étre

Bien-étre subjectif

Réponse

Faible - - - + Elevé ++ |manquante Ensemble
Dans l'ensemble, estimez-vous que votre état
de santé actuel est ...
Tres bon 0.0 .6 2.6 23.6 1.0 6.0
Bon 11.8 56.6 87.9 75.3 18.1 52.2
Médiocre 59.8 40.3 9.1 1.0 9.9 24.9
Mauvais 21.9 2.3 2 A1 2.1 5.5
Trés mauvais 6.5 2 A A 2 15
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 68.6 10.0
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Avez-vous le sentiment, au cours des douze
derniers mois, que votre état de santé...
S'est amélioré 3.2 12.3 21.6 40.8 7.3 17.8
Est resté stable 29.9 62.0 70.4 57.5 20.5 50.0
S'est dégradé 66.9 25.7 8.0 1.7 7.7 22.8
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 64.6 9.4
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
\Vous avez le sentiment de mener une vie
normale ?
Tout a fait d'accord .6 1.3 5.1 39.5 4.0 10.6
D'accord 5.2 31.0 67.7 57.3 14.2 36.6
Pas d'accord 59.5 61.9 26.8 3.0 13.6 34.1
Pas du tout d'accord 34.8 5.9 .3 2 4.2 9.3
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 64.1 9.3
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
\Vous sentez-vous fatigué(e) ?
Jamais 1 A1 2 7.1 4 1.7
Rarement 2 .8 2.9 31.8 2.7 8.2
De temps en temps 4.9 32.9 73.2 57.1 18.4 38.6
Souvent 52.0 60.2 22.8 4.0 14.9 31.7
En permanence 42.8 6.0 .9 0.0 5.7 11.4
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 57.8 8.4
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Eprouvez-vous des douleurs ?
Jamais 1.8 5.7 12.5 37.7 4.0 13.0
Rarement 5.9 215 29.3 36.7 6.2 20.9
De temps en temps 25.5 47.8 49.8 22.6 13.0 33.0
Souvent 45.9 21.6 7.6 2.5 6.7 17.5
En permanence 20.8 3.5 .8 4 2.3 5.7
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 67.8 9.9
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
\Vous arrive-t-il de vous sentir triste et abattu(e)
?
Jamais 4 2.3 6.6 36.8 4.3 10.6
Rarement 3.8 16.8 33.6 43.7 7.7 22.1
De temps en temps 31.7 59.8 55.8 18.5 16.5 37.7
Souvent 50.1 19.9 3.9 .9 7.9 17.0
En permanence 14.0 1.2 A A 1.3 3.5
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 62.3 9.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
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Tableau 1 - Réponses données aux questions sur le bien-étre selon I'indicateur synthétique de bien-étre

(suite)
Bien-étre subjectif
Réponse
Faible - - - + Elevé ++ |manquante Ensemble

Avez-vous le sentiment que vos problemes de santé

vous gachent la vie ?

Jamais 0.0 5 2.2 32.0 2.7 7.9
Rarement .2 3.2 15.6 35.5 4.2 12.3
De temps en temps 6.7 37.2 61.1] 28.7 12.6 30.4
Souvent 46.2 47.6 18.2 3.4 13.1 26.5
En permanence 46.9 11.5 2.8 .5 6.7 14.1
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 60.7 8.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1801 1822 1799 1847 1239 8508
% dans |'ensemble de la population 21.2 21.4 21.1 21.7 14.6 100.0

Graphique 1 — Importance du groupe des personnes ayant un niveau de bien-étre assez élevé ou trés élevé

dans différents groupes de la population
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L'information du patient atteint d'IRT est abordée sous différents aspects dans I'enquéte, mais se concentre

1.2 QUALITE DE L'INFORMATION REGUE SUR LES TRAITEMENTS

principalement sur la question des traitements. Onze informations sont ici prises en compte :

e une question générale sur le sentiment d'avoir été suffisamment informé aux différentes étapes de la
maladie "pour choisir en toute connaissance de cause le ou les traitements les plus adaptés" ;

e une évaluation systématique sur le niveau de l'information recue a propos de dix sujets relatifs a la
maladie et aux traitements.

Les personnes interrogées apparaissent plutot satisfaite de l'information qu'elles ont recue. Par exemple,
plus des deux tiers d'entre elles estiment avoir été suffisamment informées pour choisir le traitement le
mieux adapté, ainsi que sur le diagnostic de la maladie rénale et sur les traitements permettant de retarder
|'évolution de la maladie. De méme, environ une personne sur deux estime avoir été bien informée sur
I'hémodialyse en centre ou en UDM, sur la greffe a partir d'un donneur décédé ou sur I'auto-dialyse. Sur les
autres themes, la satisfaction I'emporte au sujet de I'information recue, mais moins nettement : c'est le cas
pour l'information relative a la greffe a partir d'un donneur vivant, la dialyse péritonéale, les effets
secondaires des traitements et I'hémodialyse a domicile. Le seul theme sur lequel les patients apparaissent
relativement insatisfaits est I'information au sujet de la possibilité d'étre greffé avant d'étre dialysé. (Voir
tableau 2 pour les résultats d'ensemble).

L'indicateur synthétique élaboré autour de cet ensemble de questions repose sur une analyse en
composantes principales. La premiere composante de I'analyse résume bien l'idée d'étre ou non satisfait de
I'information recue’. L'indicateur synthétique issu de cette premiére composante a été regroupé en quatre
catégories définies par les différents quartiles des valeurs observées. L'analyse ne permet pas de définir cet
indicateur pour 4097 cas (soit 48 % de I'échantillon), ces personnes n'ayant pas répondu a l'une ou l'autre
des questions analysées.

Les personnes les mieux informés (classées "Elevé ++") sont dans leur trés grande majorité (au moins neuf
personnes sur dix) satisfaites de I'information regue sur tous les points évalués dans les questions. (Voir
tableau 2). Les personnes les moins bien informées sont insatisfaites majoritairement de l'information
gu'elles ont regues, quel que soit le sujet, a I'exception de l'information relative au diagnostic de la maladie
rénale chronique, ce qui peut aussi étre une maniere de marquer une forme de critique. Les deux autres
groupes adoptent des positions intermédiaires entre ces deux extrémes.

Les patients de moins de 60 ans, ceux qui ont le bac ou un dipléme supérieur et ceux qui sont greffés
apparaissent plus satisfaits de l'information qu'ils ont regue. (Voir graphique 2). Enfin, il convient de
remarquer que la satisfaction au sujet de l'information recue participe au sentiment de bien-étre : chez les
plus satisfaits, pres de deux personnes sur trois (62 %) ont un indice de bien-étre élevé ou tres élevé, alors
que ce n'est le cas que d'une personne sur trois environ (37 %) chez ceux qui sont le moins satisfaits de
I'information qu'ils ont regue.

Cette composante explique 49 % de la variance a elle seule.
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Niveau d'information sur les traitements
Réponse
Faible man-

-- - + Elevé ++ quante | En-semble
23. Aux grandes étapes de votre insuffisance
rénale, vous avez eu suffisamment
d'informations aux bons moments pour choisir
en toute connaissance de cause le ou les
traitements les plus adaptés :
Total d'accord 44.6 83.9 96.2 99.1 60.8 71.2
Total pas d'accord 55.4 16.1 3.8 0.9 5.8 12.7
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 33.4 16.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
24. Durant votre parcours, vous avez été bien
informé(e) sur :
Le diagnostic de la maladie rénale chronique
Total d'accord 58.7 87.7 96.4 98.8 55.5 71.0
Total pas d'accord 41.3 12.3 3.6 1.2 4.8 9.9
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 39.7 19.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Les traitements (médicamenteux et hygiéne
de vie) permettant de retarder I'évolution de
la dégradation des reins
Total d'accord 46.3 76.0 91.9 97.8 48.6 63.8
Total pas d'accord 53.7 24.0 8.1 2.2 6.4 14.5
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 45.0 21.7
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
La possibilité d'étre greffé(e) sans avoir été
dialysé(e)
Total d'accord 10.9 31.9 65.7 83.2 14.9 32.0
Total pas d'accord 89.1 68.1 343 16.8 15.5 34.5
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 69.6 33,5
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
La greffe a partir d'un donneur vivant
Total d'accord 20.1 54.0 82.2 92.7 16.0 40.0
Total pas d'accord 79.9 46.0 17.8 7.3 9.8 24.2
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 74.2 35.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
La greffe a partir d'un donneur décédé
Total d'accord 329 76.1 92.7 98.9 22.9 50.0
Total pas d'accord 67.1 23.9 7.3 1.1 6.9 16.2
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 70.3 33.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
La dialyse péritonéale
Total d'accord 16.2 51.8 79.3 93.0 20.4 41.0
Total pas d'accord 83.8 48.2 20.7 7.0 10.1 25.5
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 69.5 335
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0

10
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Tableau 2 — Réponses données aux questions sur |'information selon l'indicateur synthétique de niveau

d'information recgue sur les traitements (suite)

Niveau d'information sur les traitements
Réponse
man-
Faible - - - + Elevé ++ guante Total
L'hémodialyse a domicile
Total d'accord 11.7 48.5 76.6 93.7 17.0 38.1
Total pas d'accord 88.3 51.5 234 6.3 11.2 27.3
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 71.8 34.6
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
L'auto-dialyse
Total d'accord 21.4 63.2 83.5 95.6 24.6 46.0
Total pas d'accord 78.6 36.8 16.5 4.4 5.9 20.5
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 69.5 33.5
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
L'hémodialyse en centre ou en UDM
Total d'accord 40.6 78.9 91.1 98.0 35.5 57.1
Total pas d'accord 59.4 21.1 8.9 2.0 2.9 13.2
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 61.6 29.6
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Les conséquences et les effets secondaires des
différents traitements
Total d'accord 17.7 49.5 76.8 92.7 27.2 43.8
Total pas d'accord 82.3 50.5 23.2 7.3 10.3 26.1
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 62.5 30.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1102 1102 1104 1103 4097 8508
% dans I'ensemble de la population 12.9 12.9 13.0 13.0 48.2 100.0

11
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Graphique 2 — Importance du groupe des personnes ayant un niveau d'information sur les traitements
assez élevé ou tres élevé dans différents groupes de la population
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L'impact de I'IRT sur la vie du patient est évalué a travers une question directe sur ce sujet. Tableau 3 -

1.3 IMPACT DEL'IRT SUR LA VIE DU PATIENT

Impact de I'IRT sur les différents aspects de la vie du patient

Selon vous, quel est I'impact de votre maladie/votre état de santé sur les aspects suivants de votre vie ?

Impact Impact Impact | Non con-

faible moyen fort cerné SR Total
Votre bien-étre en général 12.9 35.6 31.2 3.5 16.7 100.0
Les relations avec votre entourage 26.1 30.6 20.5 5.9 16.9 100.0
Votre vie de famille 22.4 28.0 23.0 7.2 19.3 100.0
Vos loisirs 14.9 24.0 32.6 9.2 19.3 100.0
Vos vacances, vos déplacements, vos voyages 13.0 18.1 40.0 10.3 18.6 100.0
Votre niveau de vie/vos revenus 24.0 22.8 19.8 12.6 20.7 100.0
Votre vie de couple/votre vie amoureuse 17.0 20.5 26.7 15.0 20.8 100.0
Vos activités sportives 10.6 15.5 29.7 21.3 22.9 100.0
Votre travail 9.3 11.5 19.7 293 30.1 100.0

L'impact apparait fort ou moyen sur tous les aspects de la vie du patient, mais plus particulierement pour
ce qui concerne le bien-étre en général, les vacances, les loisirs, la vie de famille ou les relations avec
I'entourage, ou plus de la moitié de la population donne I'une de ces deux réponses.

Cependant, il convient de remarquer que certains aspects de la vie des personnes interrogées semblent les
avoir laissées dans I'expectative, soit qu'elles ne se sentent pas concernées, soit qu'elles ne sachent pas
quelle réponse donner. C'est le cas, notamment, de ce qui concerne le travail et les activités sportives : ces
deux domaines, en particulier, ne concernent pas les personnes les plus agées, et elles ne répondent pas
sur ces sujets. Comme pour les précédents, un indicateur synthétique a été recherché. Plusieurs versions de
I'analyse en composantes principales ont été réalisées, sans donner satisfaction : elles produisaient des
indicateurs qui n'étaient pas définis sur une trés grande proportion de la population, et ol certaines
variables apparaissaient hétérogenes.

La version finalement retenue repose sur I'analyse des aspects suivants de la vie des patients :

e lesrelations avec I'entourage,

e lavie de couple, la vie amoureuse,

e |avie de famille,

e lesvacances, les déplacements, les voyages,
e lesloisirs,

e e bien-étre en général.

L'analyse distingue deux composantes qui résument, pour l'une, I'impact sur la vie affective (relations avec
I'entourage, vie de couple, vie de famille), et, pour l'autre, I'impact sur les activités (vacances, loisirs, bien-
étre)’. Les deux indicateurs ont été regroupés chacun en quatre catégories définies par les différents

La premiére composante de I'analyse (impact sur la vie affective) explique 39 % de la variance,
et la deuxieme 35 %, soit au total 74%. Les composantes ont été définies aprés rotation des
axes.

13



l Centre d’Etude
(G ot de Recherche
sur la Philanthropie

quartiles des valeurs observées. L'analyse ne permet pas de définir ces indicateurs pour 4283 cas (soit 50 %
de I'échantillon), ces personnes n'ayant pas répondu a I'une ou l'autre des questions analysées. Les deux
indicateurs sont présentés ci-dessous I'un apres l'autre.

1.3.1 Impact de I'IRT sur la vie affective

La catégorie correspondant au plus faible impact sur cette dimension de la vie affective (classée "Faible - -")
déclare dans une tres large majorité (au moins huit personnes sur dix) que I'IRT n'a qu'un faible impact sur
ses relations avec son entourage, sa vie de couple ou sa vie familiale. (Voir tableau 4). Inversement, les
personnes classées dans la catégorie "Fort ++" déclarent a plus de 80 % que I'IRT a un impact fort sur ces

trois aspects de leur vie affective. Les catégories intermédiaires (notées comme ou "+") donnent des

réponses se situant entre ces deux extrémes.

Tableau 4 — Réponses données aux questions sur la vie affective selon I'indicateur synthétique d'impact de
I'IRT sur la vie affective.

Faible Fort Réponse
+ ++ man-quante Ensemble

Selon vous, quel est I'impact de votre maladie/votre état de
santé sur les aspects suivants de votre vie ?
Les relations avec votre entourage
Impact faible 91.1 40.8 7.7 9 17.1 26.1
Impact moyen 8.7 56.0 73.9 15.4 22.8 30.6
Impact fort 2 3.2 18.4 83.7 14.7 20.5
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 11.7 5.9
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 33.7 16.9
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Votre vie de couple/votre vie amoureuse
Impact faible 80.2 20.1 2.9 .6 8.2 17.0
Impact moyen 17.0 64.5 38.0 7.0 9.5 20.5
Impact fort 2.7 15.4 59.0 92.5 11.2 26.7
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 29.7 15.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 41.3 20.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Votre vie de famille
Impact faible 91.5 27.9 2.8 1 14.4 22.4
Impact moyen 8.4 67.9 68.6 8.8 17.6 28.0
Impact fort i 4.2 28.5 91.1 15.3 23.0
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 14.3 7.2
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 38.4 19.3
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1057 1056 1062 1050 4283 8508
% dans I'ensemble de la population 12.4 12.4 125 12.3 50.4 100.0

L'impact sur la vie affective apparait a peu prés aussi fort chez les hommes et chez les femmes : ils sont a
peu pres autant a appartenir aux catégories correspondant a un impact fort. L'impact décline apres 60 ans,
et apparait plus fort chez ceux qui ont le niveau bac et au-dela. L'impact est également tres net chez les
greffés. (Voir graphique 3). Enfin, I'impact sur la vie affective apparait relié au bien-étre subjectif : parmi
ceux dont l'impact apparait faible ("Faible - -"), pres des trois quarts (71 %) ont un moral élevé ou tres
élevé, tandis que cette proportion tombe a moins d'un tiers pour ceux dont I'impact est fort ("Fort + +").

14




Centre d’Etude

et de Recherche

sur la Philanthropie

Graphique 3 — Importance du groupe des personnes dont I'impact de I'IRT sur la vie affective est assez fort

ou tres fort dans différents groupes de la population
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Pour l'indicateur d'impact sur les activités et le bien-étre, plus des deux tiers des personnes appartenant a

1.3.2 Impact sur les activités et le bien-étre

la catégorie connaissant I'impact le plus faible (classée "Faible - -") déclarent que I'impact sur leurs vacances
et leurs loisirs est faible, et un peu moins d'un sur deux estime également que I'impact sur leur bien-étre
est faible. (Voir tableau 5a). Dans la catégorie opposée (notée "Fort + +"), de larges majorités (supérieures a
2 personnes sur trois) estiment au contraire que l'impact sur leurs activités ou leur bien-étre est fort. Les
catégories intermédiaires répondent de maniere nuancée entre ces deux poles.

Tableau 5a — Réponses données aux questions sur les activités selon l'indicateur synthétique d'impact de
I'IRT sur les activités

Réponse
Faible Fort man- En-
-- - + ++ quante semble
Selon vous, quel est I'impact de votre maladie/votre
état de santé sur les aspects suivants de votre vie ?
Vos vacances, vos déplacements, vos voyages
Impact faible 70.2 3.1 .2 0.0 7.1 13.0
Impact moyen 28.2 67.5 8.7 A 9.9 18.1
Impact fort 1.6 29.4 91.1 99.6 25.7 40.0
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 20.5 10.3
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 36.9 18.6
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vos loisirs
Impact faible 69.1 8.0 7 0.0 9.8 14.9
Impact moyen 30.1 79.5 26.4 2.0 13.4 24.0
Impact fort .8 12.5 73.0 98.0 20.1 32.6
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 18.4 9.2
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 38.3 19.3
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Votre bien-étre en général
Impact faible 43.7 10.7 4.5 1.2 10.5 12.9
Impact moyen 50.1 66.6 315 28.8 27.0 35.6
Impact fort 6.1 22.7 64.0 70.0 22.4 31.2
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 7.0 35
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 33.2 16.7
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1093 1056 1065 1011 4283 8508
% dans I'ensemble de la population 12.8 124 12.5 11.9 50.4 100.0

Il convient de remarquer ici que l'impact sur les activités exclues de I'analyse (le travail et les activités
sportives) est nettement relié également a cet indicateur. (Voir tableau 5b). La catégorie des "Faible - -"
estime en majorité que I'impact sur ces deux aspects de leur vie est faible®, cependant que la catégorie des
"Fort + +" estime en majorité que l'impact est fort.

La majorité est certes relative, mais elle devient supérieure a 50 % lorsque les sans-réponses
sont retirées du calcul.
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Tableau 5b — Réponses données aux questions sur le travail et les activités sportives selon l'indicateur

synthétique d'impact de I'IRT sur les activités

Réponse
Faible Fort man- En-
-- - + ++ quante semble

Selon vous, quel est I'impact de votre maladie/votre
état de santé sur les aspects suivants de votre vie ?
Votre travail
Impact faible 38.0 10.6 5.1 45 3.8 9.3
Impact moyen 20.2 28.5 11.2 11.2 5.3 11.5
Impact fort 12.2 26.1 48.1 37.1 9.0 19.7
Non concerné(e) 19.9 24.6 24.8 33.1 33.2 29.3
SR 9.8 10.1 10.9 14.1 48.7 30.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vos activités sportives
Impact faible 44.1 7.8 3.8 2.2 6.5 10.6
Impact moyen 30.1 40.8 15.7 7.6 7.4 15.5
Impact fort 13.3 35.2 62.3 69.5 15.0 29.7
Non concerné(e) 10.1 13.1 14.1 16.1 29.2 21.3
SR 2.5 3.1 4.0 4.5 42.0 22.9
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0

L'impact sur les activités apparait un peu plus fort chez les hommes. Il diminue avec I'dge, de méme que les
activités pratiquées, et augmente avec le niveau d'études. (Voir graphique 4). Il apparait également plus
fort chez les greffés. Il convient, enfin, de remarquer que cet indicateur est nettement relié au bien-étre
subjectif : les trois quarts de la catégorie des "Faible - -" (76 %) ont un bien-étre subjectif élevé, contre

moins d'un tiers chez les "Fort + +".
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Graphique 4 — Importance du groupe des personnes dont I'impact de I'IRT sur les activités est assez fort ou
tres fort dans différents groupes de la population
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1.4 QUALITE DES RELATIONS AVEC L'EQUIPE EN CHARGE DES SOINS

Les personnes atteintes d'IRT, et surtout celles qui sont sous dialyse, sont souvent amenées a se rendre a
I'hopital ou en centre de soins, et la qualité de leurs relations avec les personnels dans ces circonstances est
un aspect important de leur implication dans le traitement. Ce sujet est abordé dans |I'enquéte au travers
d'une série de questions :

e évaluation directe de la qualité des relations avec, respectivement, les médecins, le personnel infirmier
et le personnel administratif ;

e satisfaction au sujet du suivi médical ;
e existence d'un dialogue confiant avec le néphrologue ;
e écoute des besoins par les infirmiers.

Sur tous les points relatifs aux relations avec I'équipe en charge des soins, les jugements émis sont
largement positifs : au moins trois personnes sur quatre évaluent favorablement les relations qu'elles
entretiennent avec les personnels concernés. (Voir tableau 6). Cet assentiment ne doit pas, cependant,
donner a penser que les opinions sont toutes homogénes sur ce sujet.

La construction d'un indicateur synthétique confirme les liens entre ces différentes questions : une analyse
en composantes principales montre ainsi que le premier facteur peut étre interprété comme une opinion
globale sur la qualité des relations avec I'équipe en charge des soins’. Du fait des non-réponses a certaines
questions, I'analyse ne parvient pas a définir cet indicateur pour 2655 cas (31 % de la population). Les
valeurs calculées par l'analyse ont été regroupées par quartiles pour constituer un indicateur en quatre
catégories. Toutefois, la distribution des valeurs n'étant pas uniformes, les quatre groupes n'ont pas des
effectifs tout a fait équivalents. Cet écart par rapport a de stricts quartiles a conduit a désigner les quatre
groupes par des termes généraux plutot que par des points d'échelle comme cela avait été fait pour les
autres indicateurs.

La catégorie la moins satisfaite des relations avec I'équipe de soins (notée "Pas entiérement satisfaisantes")
estime majoritairement que les relations sont bonnes ou trés bonnes, mais elle émet davantage d'avis
critiques au sujet du personnel administratif et du dialogue avec le néphrologue. Inversement, la catégorie
la plus contente (notée "Excellentes") se déclare a 100 % satisfaite sur tous les points. Les catégories
intermédiaires donnent des réponses nuancées entre ces deux extrémes, et se distinguent notamment
I'une de l'autre par I'évaluation directe des relations : un groupe les trouvent simplement bonnes et I'autre
trés bonnes.

Cette premiére composante explique 48 % de la variance.
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Tableau 6 — Réponses données aux questions sur les relations avec I'équipe médicale selon l'indicateur

synthétique de qualité des relations

Qualité des relations avec I'équipe en charge des soins
Ré-ponse
Pas entiére-ment Tres Excel- man-
satisfai-santes Bonnes bonnes lentes guante Ensemble
Les relations que vous entretenez avec
votre médecin (ou vos médecins) sont :
Trés bonnes 9.3 15.0 79.4 100.0 30.5 45.4
Bonnes 54.1 83.5 19.9 .0 31.2 37.0
Moyennes 31.6 1.4 7 0.0 6.6 7.0
Mauvaises ou trés mauvaises 5.0 1 .0 .0 1.0 1.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 30.7 9.6
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Les relations que vous entretenez avec les
infirmier(e)s, diététiciennes qui s'occupent
de vous sont :
Trés bonnes 12.6 20.2 90.4 100.0 21.0 45.7
Bonnes 61.4 79.2 9.2 .0 21.7 32.5
Moyennes 22.6 7 4 0.0 4.0 4.7
Mauvaises ou trés mauvaises 3.5 .0 .0 .0 7 7
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 52.6 16.4
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vos relations avec personnels
administratifs des centres ou services
(hopitaux, cliniques, centres de dialyse)
qui s'occupent de vous sont :
Trés bonnes 6.3 7.1 59.3 100.0 15.4 35.6
Bonnes 56.4 88.3 39.6 .0 23.8 39.0
Moyennes 32.9 4.4 1.0 0.0 6.0 7.6
Mauvaises ou trés mauvaises 4.4 .2 .0 .0 11 1.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 53.8 16.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Les conditions d'accueil et de confort de
|'établissement ol vous étes suivi(e) la
plupart du temps sont :
Trés bonnes 7.2 7.4 36.7 100.0 133 31.6
Bonnes 38.4 85.7 52.6 .0 24.3 38.2
Moyennes 40.1 6.3 10.1 0.0 8.2 111
Mauvaises ou trés mauvaises 14.2 7 .6 .0 2.3 3.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 51.8 16.2
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Dans I'ensemble, vous étes satisfait de
votre suivi médical :
D'accord 73.3 99.9 99.6 100.0 61.5 84.1
Pas d'accord 26.7 1 A4 0.0 6.8 6.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 31.8 9.9
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Avec votre néphrologue, vous parlez en
toute confiance des difficultés que vous
pouvez rencontrer ?
D'accord 55.8 97.0 97.5 100.0 53.9 78.3
Pas d'accord 44.2 3.0 2.5 0.0 11.0 10.7
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 35.1 11.0
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
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Qualité des relations avec I'équipe en charge des soins
Pas
entiere-
ment Ré-ponse
satisfai- Tres Excel- man- En-
santes Bonnes bonnes lentes guante semble
Les infirmier(e)s qui s'occupent de vous sont a
I'écoute de vos besoins et de vos demandes :
D'accord 75.6 99.6 99.6 100.0 34.3 75.9
Pas d'accord 24.4 A4 A4 0.0 2.3 43
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 63.4 19.8
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1215 1672 1335 1631 2655 8508
% dans I'ensemble de la population 14.3 19.6 15.7 19.2 31.2 100.0

La qualité des relations avec I'équipe médicale semble varier un peu selon le sexe, les hommes semblant un
peu plus satisfaits de ces relations que les femmes. (Voir graphique 5). Les relations semblent aussi
s'améliorer avec I'dge et étre un peu moins bonnes chez les plus diplémés. Elles sont aussi meilleures chez

les dialysés, peut-étre parce que leurs séjours en centre de soins sont plus fréquents. La qualité des

relations avec I'équipe médicale participe au bien-étre du patient : un peu plus d'un quart (29 %) des

personnes les moins satisfaites de leurs relations avec I'équipe médicale ont un niveau de bien-étre élevé
ou trés élevé, tandis que c'est le cas de plus d'une personne sur deux (58 %) parmi celles qui ont des

relations excellentes.
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Graphique 5 — Part des personnes ayant des relations trés bonnes ou excellentes avec I'équipe médicale
dans différents groupes de la population
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Le soutien moral des patients en IRT est évalué dans I'enquéte au travers de quatre indicateurs portant sur

1.5 SOUTIEN MORAL

les différentes catégories de personnes pouvant apporter ce soutien : les proches (famille et amis), I'équipe
médicale, I'équipe paramédicale et les autres patients. La grande majorité des patients sont soutenus par
les proches et les équipes médicales et paramédicales, mais moins de la moitié recherchent du soutien
aupres d'autres patients. (Voir tableau 7).

L'indicateur synthétique est construit a partir d'une analyse en composantes principales dont la premiere
dimension résume globalement I'idée de recevoir du soutien®, ce qui permet de distinguer les patients
largement soutenus de ceux qui le sont moins. L'indicateur synthétique issu de cette premiere composante
a été regroupé en quatre catégories définies par les différents quartiles des valeurs observées. L'analyse ne
permet pas de définir cet indicateur pour 3529 cas (soit 41 % de I'échantillon), ces personnes n'ayant pas
répondu a l'une ou l'autre des questions analysées.

La catégorie recevant le moins de soutien moral (notée "Faible - -") reste soutenue par sa famille et les
équipes médicales et paramédicales, mais moins souvent que |I'ensemble des patients, et elle ne trouve que
rarement du soutien aupres d'autres patients. Inversement, dans la catégorie qui recoit le plus de soutien
moral (notée "Elevé + +"), les répondants déclarent recevoir systématiquement de l'aide et du soutien de la
part de tous les types de personnes, y compris les autres patients. Les deux autres groupes donnent des
réponses intermédiaires entre les deux poOles extrémes.

Le soutien moral recu varie un peu selon le sexe les hommes appartiennent un peu plus souvent que les
femmes aux groupes recevant le plus de soutien. (Voir graphique 6). Il tend a augmenter avec I'adge et a
diminuer avec le niveau d'études. Le soutien moral apparait plus fort chez les dialysés que chez les greffés.
Enfin, la relation avec le bien-étre subjectif est nette : moins d'un tiers de ceux qui regoivent peu de soutien
moral (30 %) ont un bien-étre subjectif élevé ou trés élevé, alors que la proportion est supérieure a un sur
deux (56 %) parmi ceux qui regoivent beaucoup de soutien moral.

Cette premiére dimension explique a elle seule 56 % de la variance.
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Tableau 7 — Réponses données aux questions sur |'aide et le soutien recgus selon I'indicateur synthétique de

soutien moral

Soutien moral
Ré-ponse
Faible man-
-- - + Elevé ++ | quante Total
D'un point de vue général, votre famille et vos amis
vous soutiennent :
Total d'accord 74.8 97.1 98.3 100.0 70.5 83.4
Total pas d'accord 25.2 2.9 1.7 0.0 4.2 6.1
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 5.7 2.4
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 19.6 8.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vous trouvez dans I'équipe médicale un soutien
moral qui vous aide a mieux supporter votre
maladie :
Total d'accord 52.3 95.9 99.1 100.0 57.2 74.6
Total pas d'accord 47.7 4.1 0.9 0.0 7.2 10.6
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 13.5 5.6
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 22.1 9.2
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vous trouvez dans I'équipe paramédicale (les
infirmiéres) un soutien moral qui vous aide a mieux
supporter votre maladie :
Total d'accord 59.5 99.3 100.0 100.0 50.0 73.3
Total pas d'accord 40.5 0.7 0.0 0.0 3.5 7.5
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 24.1 10.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 22.3 9.3
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Vous trouvez auprés d'autres patients de l'aide et
du soutien :
Total d'accord 29.5 75.6 85.3 100.0 8.7 46.2
Total pas d'accord 70.5 24.4 14.7 0.0 2.8 17.1
Non concerné(e) 0.0 0.0 0.0 0.0 58.1 24.1
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 30.3 12.6
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 1244 1142 1329 1264 3529 8508
% dans I'ensemble de la population 14.6 13.4 15.6 14.9 41.5 100.0
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Graphique 6 — Part des personnes recevant beaucoup d'aide et de soutien (indicateur : élevé ou tres élevé)
dans différents groupes de la population
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La charge financiere liée au traitement est appréciée en fin de questionnaire au travers d'une série de

1.6 CHARGE FINANCIERE LIEE AU TRAITEMENT

guestions située en fin de questionnaire relatives a la couverture sociale (avoir ou non I'ALD a 100%, avoir
ou non une couverture complémentaire liée a un régime de sécurité sociale ou la couverture
complémentaire universelle) ou aux frais non remboursés liés au traitement. La mauvaise couverture
sociale apparait assez rare : moins de 10 % des répondants ne sont pas pris en charge en affection de
longue durée a 100 % ou ne disposent pas d'une couverture complémentaire. La situation d'avoir a
assumer des frais non remboursés est elle aussi minoritaire, mais plus fréquente : plus d'un patient sur
quatre déclare étre dans ce cas.

La construction d'un indicateur synthétique a dG emprunter d'autres méthodes : la faible fréquence des cas
correspondant a I'obligation de supporter une charge financiere réduit considérablement la variance des
observations, ce qui rend les méthodes factorielles inopérantes. La solution finalement adoptée a consisté
a étudier la combinatoire des situations. En définitive, l'indicateur étudie quatre situations :

e les personnes mal couvertes (soit qu'elles n'aient pas I'ALD, soit qu'elles n'aient pas de couverture
complémentaire, ou les deux) et qui doivent supporter des frais non remboursés ; ce groupe, qui a été
désigné comme celui supportant la charge financiere maximale, représente 3 % des personnes
interrogées ;

e les personnes mal remboursées qui doivent assumer des frais non remboursés mais qui disposent
d'une couverture compléte (ALD et complémentaire), qui représentent 21 % de la population ;

e |es personnes mal couvertes, mais qui n'ont pas de frais non remboursés, qui représentent 4 % de la
population ;

e les personnes ayant une couverture compléte et n'ayant pas de frais non remboursés, soit la situation
de charge financiéres minimale, soit 31 % des personnes interrogés.

Un cinquieme groupe rassemble les personnes n'ayant pas répondu a l'une ou l'autre des questions

étudiées, ou plusieurs, soit 3441 cas (41 % de la population). (Voir le tableau 8 pour la définition précise de

chaque groupe selon les questions utilisées pour construire l'indicateur).

Les femmes sont plus souvent que les hommes dans la situation d'avoir a supporter une charge financiere.
(Voir graphique 7). La fréquence de cette situation diminue avec I'age et augmente avec le niveau d'études.
Les greffés sont également plus souvent dans cette situation. Il convient, enfin de remarquer que la charge
financiere du traitement a un effet sur le bien-étre subjectif, mais plus faible que les autres indicateurs
étudiés : parmi les personnes étant dans la situation de charge financiére maximale, 41 % ont un bien-étre
subjectif élevé, cependant que parmi les personnes en charge financiere minimale, cette proportion est de
52 %.
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Tableau 8 — Réponses données aux questions sur la charge financiere supportée par le patient selon

I'indicateur synthétique de charge financiere

Charge financiere supportée par le patient
Ré-ponse
Maxi- Mal rem- Mal Mini- man- En-
male boursé couvert male guante semble
Etes-vous pris en charge en Affection de Longue
Durée (ALD, 100 % sécurité sociale)
Oui 71.7 100.0 74.9 100.0 62.9 83.1
Non 28.3 0.0 25.1 0.0 1.7 2.6
Ne sait pas 0.0 0.0 0.0 0.0 2.3 9
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 33.0 13.4
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Avez-vous une couverture complémentaire
(mutuelle, assurance privée ou institution de
prévoyance) qui rembourse des soins en plus de la
sécurité sociale
Oui 17.8 98.7 20.8 98.1 56.1 75.7
Non 82.2 1.3 79.2 1.9 5.9 8.9
Ne sait pas 0.0 0.0 0.0 0.0 2.5 1.0
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 35.5 14.4
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Avez-vous la CMUC (couverture maladie universelle
complémentaire) ? [EXPLICATIONS EN PLUS]
Oui 1.9 3.1 2.0 4.4 2.1 3.0
Non 98.1 96.9 98.0 95.6 25.7 67.8
Ne sait pas 0.0 0.0 0.0 0.0 7.7 3.1
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 64.5 26.1
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
Avez-vous des frais, en lien avec votre maladie, qui
ne vous sont pas entierement remboursés par
|'assurance maladie obligatoire, ni par votre
mutuelle ?
Oui 100.0 100.0 0.0 0.0 10.8 28.6
Non 0.0 0.0 100.0 100.0 20.3 43.5
Ne sait pas 0.0 0.0 0.0 0.0 23.2 9.4
SR 0.0 0.0 0.0 0.0 45.8 18.5
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0
N 258 1803 342 2664 3441 8508
% dans I'ensemble de la population 3.0 21.2 4.0 31.3 40.5 100.0
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Graphique 7 — Part des personnes en situation d'avoir a supporter une charge financiére dans différents

groupes de la population

NB La situation d'avoir a supporter une charge financiére correspond aux trois premiers cas étudiés : charge
financiere maximale, mal remboursé et mal couvert.
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2 ACTION DES DIFFERENTS FACTEURS SUR LE BIEN-ETRE SUBJECTIF

2.1 MODELE GENERAL
La modélisation a pour objectif :

e d'analyser comment les différents facteurs agissent sur le bien-étre du patient,
e tout en contrélant les effets de ces facteurs entre eux.

Par exemple :

e e niveau d'études a un effet sur le bien-étre subjectif,
e e traitement suivi (la greffe) a également un effet sur le bien-étre,
e e niveau d'études a un effet sur le traitement suivi.

L'intérét de la modélisation est de déterminer quels facteurs jouent de maniere décisive, et par quelles
voies. Par exemple, le niveau d'études peut agir a la fois directement (les personnes plus instruites peuvent
mieux assimiler ce qui leur arrive et parvenir a un peu plus de bien-étre) et indirectement a travers le fait
d'étre greffé (les personnes les plus instruites obtiennent plus souvent une greffe car elles comprennent
mieux les moyens d'y parvenir).

La premiere étape de la modélisation consiste :

Iy

e asélectionner les variables pertinentes,
e ales ordonner pour pouvoir ensuite étudier les influences réciproques.

Le schéma résumant ce modele est donné ci-dessous. Par souci de clarté aucune fleche reliant les facteurs
n'a été représentée, mais elles seront réintroduites progressivement au fur et a mesure de la validation des
relations. (Voir graphique 8).

Graphique 8 — Schéma des facteurs explicatifs du bien-étre subjectifs
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Le schéma pour les influences directes sur le bien-étre se présente ainsi. (Voir graphique 9).

2.2 ETAPE 1 : INFLUENCES DIRECTES SUR LE BIEN-ETRE

Graphique 9 — Schéma des relations avec le bien-étre subjectif
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Le coefficient qui rend compte de l'intensité de la relation est le coefficient Beta qui offre I'intérét de
rendre toutes les variables comparables. Par exemple, le coefficient pour une variable dichotomique (qui
prend simplement les valeurs 0 ou 1), comme le fait d'étre ou non greffé, pourra étre comparé a celui d'une
variable prenant des valeurs assez élevées, comme I'age.

Le test des relations montre que celles-ci sont toutes significatives. Cependant pour avoir une lecture claire
des résultats de I'analyse, seuls les coefficients les plus élevés ont été retenus : ceux dont la valeur absolue
est supérieure ou égale a 0.100. Sous ce critere, le schéma se simplifie. (Voir graphique 10). Quatre facteurs
influent nettement sur le bien-étre subjectif :

e |'impact sur les activités et I'impact sur la vie affective joue négativement : plus cet impact est fort, et
moins le bien-étre subjectif est élevé ;

e |e fait d'étre greffé améliore le bien-étre ;

e e soutien moral recu améliore le bien-étre.
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Graphique 10 — Relations significatives directes avec le bien-étre
(coefficient Beta supérieur a 0.100)
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Les étapes suivantes consistent a évaluer progressivement les effets indirects s'exercant sur le bien-étre a
travers les facteurs intermédiaires : I'impact de I'IRT sur les activités et sur la vie affective, le soutien moral
et le fait d'étre greffé.
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2.3 ETAPE 2 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS L'IMPACT DE L'IRT DANS LA VIE
COURANTE (ACTIVITES ET VIE AFFECTIVE)

2.3.1 Impact sur les activités

L'impact de I'IRT apparait relié significativement a deux variables :

o e fait d'étre greffé : I'impact est nettement plus faible, comme cela a déja été signalé ;

e la qualité de l'information recue : mieux les patients ont été informés, et moins l'impact sur leurs
activités est important, sans doute parce que cette information leur permet de mieux gérer leur temps.

Le graphique 11 ci-dessous introduit ces nouvelles relations dans le schéma général.

Graphique 11 — Relations significatives avec I'impact de I'IRT sur les activités
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2.3.2 Impact sur la vie affective

Deux facteurs ont un effet significatif sur la vie affective :

e |e fait de recevoir un vrai soutien moral de la part de ses proches, mais aussi des soignants et des autres
patients tend a diminuer l'impact sur la vie affective,

e |e fait que le traitement n'entraine pas une trop lourde charge financiére diminue également cet impact
sur la vie affective.

Il convient de remarquer que ces deux relations pourraient également étre interprétées dans l'autre sens.

Lorsque I'IRT n'a pas eu d'impact sur la vie affective, alors les proches peuvent continuer a apporter leur

soutien moral. De la méme fagon, le fait de continuer a avoir de bonnes relations avec des proches (famille

ou amis) peut diminuer la charge financiere, soit que ceux-ci aident le patient a se faire rembourser, soit

méme qu'ils prennent en charge eux-mémes certains frais non remboursés.
Le graphique 12 ci-dessous introduit ces nouvelles relations dans le schéma.

Graphique 12 — Relations significatives avec l'impact de |'activité sur la vie affective
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2.4 ETAPE 3 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS LE SOUTIEN MORAL
Trois facteurs agissent positivement sur le soutien moral :
e |a qualité d'information : plus le patient est bien informé et plus il sera soutenu, peut-étre parce que

cette information lui fait mieux comprendre ce que I'équipe soignante lui apporte ;

e |a qualité des relations avec I'équipe : I'effet est trés net, plus les relations sont bonnes avec I'équipe
soignante et plus le patient se sent soutenu ;

e |a participation au traitement : plus le patient est impliqué, et plus il se sent soutenu.

Le graphique 13 ci-dessous introduit ces nouvelles relations.

Graphique 13 — Relations significatives avec le soutien moral
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2.5 ETAPE 4 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS LA QUALITE DES RELATIONS AVEC
L'EQUIPE SOIGNANTE

Plusieurs facteurs ont un effet sur la qualité des relations du patient avec I'équipe soignante :

e |'age: les personnes agées ont de meilleures relations;

e |a qualité d'information : un patient mieux informé entretiendra de meilleures relations, peut-étre
parce qu'il sera mieux a méme de communiquer avec I'équipe ;

e |a participation au traitement : un patient plus impliqué envisage probablement les relations plus sous
I'angle de la collaboration que du service di ;

e lacharge financiére : moins elle est importante et meilleures sont les relations ; a noter toutefois : cette
relation peut étre vue aussi dans l'autre sens, dans la mesure ou un patient ayant de meilleures
relations avec I'équipe, y compris administrative, sera davantage aidé pour le financement de ses
soins.

Le graphique 14 ci-dessous introduit ces nouvelles relations.

Graphique 14 — Relations significatives avec la qualité des relations avec I'équipe soignante
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2.6 ETAPE 5 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS LA PARTICIPATION AU TRAITEMENT

La participation au traitement, c'est-a-dire le fait d'avoir le sentiment de participer activement a la prise en
charge médicale et aux soins, apparait relié significativement a deux facteurs :

o e fait d'étre greffé, peut-étre du fait de |'opération chirurgicale et de l'incorporation d'un nouveau
rein ;

e la qualité d'information a nouveau : un patient mieux informé semble davantage disposé a s'impliquer
dans son traitement ; il convient de préciser qu'information et implication sont tres généralement des
concepts proches : s'informer est une forme d'implication.

Le graphique 15 introduit ces deux nouvelles relations.

Graphique 15 — Relations significatives avec la participation au traitement
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2.8 ETAPE 6 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS LA PRISE EN CHARGE FINANCIERE

Le fait d'étre dans une situation de prise en charge financiére minimale apparait relié de maniére
significative a un facteur principal : la qualité d'information. Cette relation peut signifier qu'une partie de
I'information regue concernait la prise en charge du traitement, mais aussi que plus généralement un
patient bien informé sur les traitements |'est aussi sur leur prise en charge et s'y prépare mieux.

Le graphique 16 ci-dessous introduit cette nouvelle relation.

Graphique 16 — Relations significatives avec la charge financiére
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2.9 ETAPE 7 : EFFETS INDIRECTS A TRAVERS LA NATURE DU TRAITEMENT (GREFFE)

Le fait d'étre greffé apparait significativement relié a plusieurs facteurs :

e la qualité d'information : comme cela a été évoqué plus haut, la greffe est un des traitements possibles,
et l'information sur ce sujet apparait inégale ;
e |e niveau d'études : les plus instruits savent mieux comment obtenir une greffe ;

o |'dge: la greffe apparait davantage pratiquée sur les patients moins agés.

Le graphique 17 introduit ces nouvelles relations.

Graphique 17 — Relations significatives avec le fait d'étre greffé
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Le niveau d'études est lié significativement a I'age : les personnes plus agées sont moins diplomées que
leurs cadets. Cette relation est vraie au niveau national et correspond historiquement a I'allongement

2.10 ETAPE 8 : EFFET INDIRECT A TRAVERS LE NIVEAU D'ETUDES

progressif de la durée des études.

Le graphique 18 introduit cette derniere relation.

Graphique 18 — Relation significative avec le niveau d'études
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3 DEUX SOUS-SYSTEMES EXPLICATIFS DU BIEN-ETRE

Le schéma complet, présenté dans le graphique 18, apparait relativement complexe. Cependant, une
analyse plus approfondie montre qu'en réalité ce schéma assemble deux sous-systéemes explicatifs plus
simples :

e un modele, plutdt cognitif, centré sur le traitement suivi (la greffe) ;

e un modele, plutot affectif, ou la qualité des relations avec I'équipe soignante et le soutien moral jouent
un role central.

3.1 MODELE RENDANT COMPTE DU TRAITEMENT SUIVI

Dans ce modele, cing variables participent, directement ou indirectement, a la formation d'un sentiment de
bien-étre chez le patient : I'age, le niveau d'études, la qualité d'information, le fait d'étre greffé et I'impact
sur les activités. Le graphique 19 ci-dessous présente ce modeéle.

Le modéle est centré sur le traitement : la greffe participe directement au bien-étre, mais aussi
indirectement a travers le fait qu'elle permet au patient de maintenir ses activités, ce qui renforce encore
son sentiment de bien-étre. La greffe dépend, du c6té du patient, de son age, de son niveau d'études et de
la qualité de l'information qu'il a regue a ce sujet.

Graphique 19 — La formation du bien-étre en fonction du traitement (greffe)
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3.2 MODELE RENDANT COMPTE DE L'ENGAGEMENT DANS LES SOINS

Plus complexe que le précédent, ce modele inclut sept variables explicatives du bien-étre : I'age, la qualité
de l'information regue, la participation au traitement, la charge financiere supportée, la qualité des
relations avec I'équipe soignante, le soutien moral et I'impact sur la vie affective.

L'importance centrale de la participation au traitement, de la qualité des relations avec |'équipe et du
soutien recu (qui comprend notamment le soutien des équipes médicales et paramédicales) conduit a
considérer que ce modele rend compte de I'engagement du patient dans tout le processus de soin. |l
s'implique, cherche a avoir des relations de qualité et recoit du soutien. L'age et, surtout, la qualité
d'information sont les principaux facteurs influencant cet engagement. L'impact sur la vie affective, plus
éloigné de cet engagement dans les soins, participe aussi de cet ensemble trés marqué par l'importance
des éléments relationnels.

Graphique 20 — La formation du bien-étre en fonction de I'engagement dans les soins
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Pour terminer, il convient de remarquer l'importance primordiale de la qualité de l'information aussi bien
pour comprendre les choix de traitement par le patient (greffe ou non) que pour comprendre son
engagement dans les soins.
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ANNEXE 1 : JEAN-FRANGCOIS TCHERNIA -

Sociologue, directeur de Tchernia Etudes Conseil, Jean-Frangois Tchernia a plus de trente
ans d'expérience dans les études d'opinion. Il a créé Tchernia Etudes Conseil il y a quinze
ans : cette entreprise est spécialisée dans le suivi et I'analyse des tendances sociétales. Il a
| enseigné les sciences sociales et les méthodes d'enquéte dans différentes formations

universitaires (CNAM, Sciences Po, HEC), et notamment a I'lEP de Grenoble ou il a été
professeur associé et co-directeur du Master Progis. Jean-Francois Tchernia a dirigé deux ouvrages : Etudier
I'opinion (avec Xavier Marc) et La France a travers ses valeurs (avec Pierre Bréchon).
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