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« La pratique a une logique qui n’est pas celle de la logique et, par conséquent, appliquer aux 

logiques pratiques la logique logique, c’est exposer à détruire, à travers l’instrument qu’on 

emploie pour la décrire, la logique qu’on veut décrire » 

 

Pierre Bourdieu
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INTRODUCTION GÉNÉRALE 

 

 

Cette thèse, qui porte sur la place du patient insuffisant rénal chronique dans les 

décisions relatives au choix d’une méthode de dialyse, s’inscrit dans un contexte où la 

démocratie sanitaire est encouragée par les pouvoirs publics depuis une dizaine d’années afin 

de favoriser la prise en charge des patients et de rendre plus performant le système de santé.  

En France, la notion de démocratie sanitaire recouvre plusieurs usages. Elle est tantôt 

utilisée pour signifier l’égalité de tous devant le système de soin, tantôt, elle prône une plus 

grande prise en compte des territoires et des localités dans les politiques de santé pour 

favoriser une prise en charge de proximité des individus. La démocratie sanitaire peut faire 

également référence à la participation des associations de patients dans la mise en place des 

politiques de santé. Elle peut être comprise aussi sous l’angle de la relation médecin-patient 

en permettant une plus grande participation des patients dans les décisions thérapeutiques, le 

partage des points de vue entre médecins et patients (Demailly, 2014).  

Notre recherche ne prend pas en compte tous les aspects de la démocratie sanitaire, mais 

elle se focalise essentiellement sur la participation des patients aux décisions thérapeutiques. 

Notre travail consiste à analyser la manière dont les patients construisent leur choix et la façon 

dont les professionnels prennent les décisions relatives au choix d’une méthode de dialyse. 

S’intéresser à cet aspect de la démocratie sanitaire nous amènera à nous interroger sur la 

manière dont les professionnels de santé et les patients expérimentent la démocratie sanitaire 

quand ils sont en situation de délibération. En effet, selon l’article L. 1111-4 du 04 Mars 2002 
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relative aux droits des malades et à la qualité du système de soins, « toute personne prend, 

avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui 

fournit, les décisions concernant sa santé ». Le code de déontologie médicale qui règlemente 

les conditions d’exercice de la profession médicale, en plus de reconnaître au patient le droit à 

« une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu’il 

lui propose » en son article 35, ajoute à l’article 36 que « le consentement de la personne 

examinée ou soignée doit être recherché dans tous les cas ».  

Par ailleurs, la recherche que nous menons, se focalise sur l’insuffisance rénale 

chronique qui est considérée en France comme un problème de santé publique (HAS, 2010). 

Dans la répartition des patients qui sont pris en charge en dialyse, l’hémodialyse est la plus 

servie. La dialyse péritonéale comme méthode de dialyse à domicile est toujours sous-utilisée 

et donc peu de patients sont orientés vers cette méthode. L’hémodialyse est également 

considérée comme la méthode de dialyse la plus coûteuse. En plus, du fait que la dialyse 

péritonéale est une méthode de dialyse à domicile, elle octroie au patient une plus grande 

qualité de vie que l’hémodialyse (Evans, 2012). Comment expliquer ce choix majoritaire pour 

un type de traitement ?  

La promotion de la participation des patients aux décisions thérapeutiques par les 

pouvoirs publics est née d’un souci de réduire le pouvoir médical qui ne favorise pas toujours 

la qualité de la prise en charge du patient. Un ensemble de recherches que les sociologues ont 

entamé depuis les années 1950 mettent en exergue la complexité qui entoure la relation 

médecin-patient, et particulièrement la place qui y est accordée au patient. On sait que les 

travaux de Parsons (1951) sur le rôle du patient ont été parmi les premiers à porter sur la 

relation thérapeutique. C’est au sein de cette histoire de l’analyse des relations médecins-

patients, de leur évolution que s’inscrit en partie la question des prises de décisions 

thérapeutiques. 
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L’analyse des relations médecins-patients a, en particulier, connu des développements 

avec des discussions autour de la notion de confiance, au point qu’un auteur (Hämmer, 2010) 

ait pu distinguer différents types de confiance : cléricale, pragmatique et globale ; chacun 

pouvant déterminer certaines orientations des patients en termes de choix de santé. Toujours, 

dans la compréhension de la relation médecin-patient, la passivité du patient, c’est-à-dire son 

choix volontaire à laisser le médecin décider à sa place peut relever d’une marque de 

confiance à son égard (Ducournau, 2010). 

Des déterminants sociaux peuvent influencer la nature de la relation médecin-patient. 

En ce sens, Boltantski (1971) évoque, entre autres, la distance sociale entre le médecin et son 

patient et montre comment la classe sociale et le bas niveau d’instruction peuvent orienter 

l’issue du processus décisionnel. Pour les classes populaires, en effet, qui sont dotées d’un bas 

niveau d’instruction, l’information médicale est transmise sommairement, ce qui entretient 

l’asymétrie dans la relation thérapeutique. Boltantski note également l’importance de la 

proximité entre médecin et patient du même « milieu », qui favorise plus de compréhension 

entre eux. 

Au sein de la relation médecin-patient, l’information est abordée comme un facteur 

déterminant pouvant favoriser la participation des patients aux décisions médicales qui les 

concernent. Comment, dans un contexte de démocratie sanitaire, les médecins transmettent-ils 

l’information aux patients insuffisants rénaux, quand certains chercheurs pointent l’existence 

de situations où les médecins restreignent l’accès des patients aux informations               

(Vega, 2009a) ? L’information est-elle seulement transmise par le médecin référent du 

patient ? La prise en compte de l’information qui est donnée par d’autres acteurs, peut-elle 

permettre une plus grande implication du patient dans les décisions ? Cette information qui 

provient d’autres sources, rend-elle les patients moins attentifs aux informations transmises 

par le médecin ? 
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La question du consentement considéré comme un facteur de la participation active du 

patient dans les décisions par les pouvoirs publics, suscite des analyses de la part de 

chercheurs qui la considèrent comme n’étant pas nécessairement l’expression d’une liberté de 

choix mais une décision imposée, une forme de contrainte que le patient subit        

(Ducournau, 2004). Dans le cas qui nous intéresse, peut-on parler de consentement au 

traitement ?  

Un modèle de décision semble également prévaloir en France : la décision médicale 

partagée. Ce modèle émanerait, selon Twisselman (2006), d’un mouvement pour la défense 

des droits de l’homme né dans les années 1960 et d’un autre soucieux de la défense des 

consommateurs. Il est défini ainsi par Towle et Godolphin cités par Légaré : « la prise de 

décision partagée est un processus décisionnel conjointement partagé par le médecin et le 

patient. Elle repose sur le meilleur niveau de preuves scientifiques associées aux risques et 

bénéfices de toutes les options disponibles, y compris celle de ne rien faire                       

(Towle et Godolphin, 1999) »  (Légaré, 2009, p. 287). La décision médicale partagée, qui est 

souvent considérée comme une norme à respecter (Rapley, 2008) et qui est de plus en plus 

implémentée aujourd’hui (Twisselman, op.cit), s’inscrit dans une logique d’intégration des 

patients dans le processus décisionnel. En France, une sociologue, ayant travaillé sur la place 

du patient et/ou de sa famille dans la relation thérapeutique sous l’angle de la décision 

médicale, a pu conclure que ce modèle de la décision partagée était un mythe (Gisquet, 2006). 

Le partage de la décision est-il constatable dans le processus décisionnel relatif au choix 

d’une méthode de dialyse ? Qu’est-ce qui favorise ou constitue un obstacle à l’effectivité de 

ce modèle, dans le contexte d’un choix de méthode de dialyse ? 

En France, un des objectifs assignés à l’éducation thérapeutique est justement qu’elle 

doit permettre le partage de la décision (HAS, 2007a ; HAS, 2007b). Le lien, promu entre 

éducation thérapeutique et la décision médicale partagée, nous a amené à nous intéresser à un 
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programme d’éducation thérapeutique destiné à des patients en pré-dialyse qui doivent faire le 

choix d’une méthode de dialyse. Pour certains auteurs, la participation des patients à un 

programme d’éducation thérapeutique favorise effectivement une orientation de plus de 

patients en dialyse péritonéale (Marron et al, 2005). 

Toutefois, la décision et le choix d’un traitement ne peuvent être étudiés uniquement 

sous l’angle des relations médecin-patient. Nous verrons qu’un grand nombre d’autres 

éléments doivent être pris en compte pour expliquer la manière dont les décisions se prennent, 

la manière dont les patients choisissent leur traitement ainsi que l’implication de personnes 

extérieures - notamment les familles - aux décisions. 

Globalement, dans cette thèse, et au-delà de la seule relation médecin-patient entendue 

dans toute sa complexité, nous nous demandons donc quels sont les déterminants qui 

influencent les choix des patients et les décisions des médecins. Travailler sur une pathologie 

chronique, en l’occurrence l’insuffisance rénale chronique, permet d’étudier très précisément 

la manière dont les patients choisissent une méthode de dialyse. 

Le choix de cette pathologie résulte du fait que nous en faisons l’expérience. Mais il est 

opportun, avant d’avancer dans nos propos, de définir l’insuffisance rénale chronique et 

d’expliquer ce en quoi consistent les différents traitements de suppléance qui permettent aux 

patients qui en sont atteints d’être pris en charge. 

  

1. L’insuffisance rénale chronique 

 

L’insuffisance rénale chronique est une maladie qui se manifeste par la dégradation des 

reins. Elle peut être une insuffisance rénale aigue, et dans ce cas, elle peut être réversible, les 

reins pouvant reprendre leur activité. Le malade qui a la forme aiguë de l'insuffisance rénale 
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peut retrouver son rein normal en suivant certaines prescriptions diététiques ou 

médicamenteuses puisqu'elle peut être causée par une anémie, une déshydratation. Le malade 

peut être guéri aussi par intervention chirurgicale ou en faisant quelques séances de dialyse 

pour faire disparaître un obstacle qui a été à l'origine de cet état. Toutefois elle peut être 

mortelle lorsque le malade présente d'autres pathologies. 

Contrairement à l'insuffisance rénale aiguë, l'insuffisance rénale chronique est  

irréversible et apparaît « lorsque la fonction rénale est altérée de façon profonde et 

définitive...» (Baubeau et Trigano, 2004, p. 1). Dans ce cas, sa progression va atteindre une 

phase terminale et le principal moyen de traitement est un traitement de suppléance. Baubeau 

et Trigano ajoutent en ce sens que «... la vie n'est plus possible sans une transplantation 

rénale ou une épuration extrarénale périodique» (Baubeau et Trigano, Ibid, p. 1). Cette 

épuration extra-rénale peut être réalisée par hémodialyse ou par dialyse péritonéale. 

L'insuffisance rénale chronique est donc traitée par ces trois méthodes de suppléance : 

l'hémodialyse, la dialyse péritonéale et la transplantation rénale. 

Dans les lignes qui suivent, nous allons essayer de montrer en substance les avantages et 

les limites de chaque traitement et évoquer la possibilité que les patients ont de changer de 

méthode de dialyse. Les données statistiques sur la distribution de la population malade par 

rapport à ces traitements de suppléance, seront également présentées. Ces informations 

basiques sur les traitements livrées par les autorités de santé sont indispensables, si on veut 

comprendre le contexte dans lequel se font les choix. 
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1.1. Les traitements de suppléance de l'insuffisance rénale chronique1 

 

1.1.1. L’hémodialyse 

 

L'hémodialyse (HD) est la méthode la plus utilisée. C’est une méthode d'épuration 

extra-rénale qui se fait à l'aide d'une fistule artério-veineuse (FAV) chirurgicalement créée 

sous anesthésie locale ou d'un cathéter tunnelisé qui « est insérée dans une grosse veine qui 

peut être la veine jugulaire ou sous-claviaire[sic] (dans le cou) ou la veine fémorale (à 

l'aine)» (Reins Echos, 2011, p. 9). Généralement, la durée du traitement est de quatre heures 

et de trois fois par semaine. L'HD se fait par le biais d'une machine de dialyse reliée au 

malade et qui sert à nettoyer le sang du patient. S'il s’agit d’un moyen efficace pour traiter les 

malades, certains d'entre eux ne manquent pas de se plaindre. Le temps passé à l'hôpital ne 

permet pas à certains patients de vaquer à leurs occupations. L’HD apparaît comme une 

méthode de dialyse contraignante et fatigante. Pourtant, elle permet un bon suivi médical, 

dans la mesure où le patient est entouré de techniciens avec une sécurité optimale. L'HD2 peut 

non seulement se faire en centre lourd, c'est-à-dire à l'hôpital mais également en unité de 

dialyse médicalisée. 

Il existe également l'autodialyse : ici, le malade est plus autonome et il gère, soit 

totalement son traitement, soit il est assisté médicalement. L'autodialyse est, en ce sens, 

proche de l'HD à domicile qui, elle, peut se faire de jour ou de nuit nécessitant une bonne 

hygiène; cependant elle est peu fréquente. 

                                                 
1 Dans la présentation des traitements de suppléance qui suit, nous n’allons pas faire cas de l’aspect technique. 
2 Dans ce travail de recherche, nous faisons référence à l’hémodialyse qui se fait en centre lourd. Les patients qui 
sont en unité de dialyse médicalisée ou qui sont en autodialyse ne sont pas pris en compte dans notre étude. 
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Avec le développement de la télémédecine, et corrélativement de la télédialyse, 

l'approche de la dialyse à domicile deviendrait une bonne opportunité pour les patients âgés 

qui vivent dans les maisons de retraite et des patients en général qui veulent se faire soigner 

dans des unités de dialyse médicalisées non loin de leurs familles. 

 

1.1.2. La dialyse péritonéale 

 

La dialyse péritonéale (DP) est un traitement de suppléance de l'insuffisance rénale 

chronique qui peut se faire de manière automatisée ou continue. Nous avons ici deux modes 

de traitement : la DPA (Dialyse Péritonéale Automatisée) et la DPCA (Dialyse Péritonéale 

Continue Ambulatoire). Il faut souligner qu'avant de pouvoir commencer la DP, le malade 

doit subir une intervention chirurgicale pour se faire placer un cathéter abdominal implanté au 

niveau du péritoine. En outre, le patient doit être formé à la façon de se traiter selon le choix 

de traitement qu'il fait puisque la DPCA tout comme la DPA peuvent se faire à domicile. La 

différence entre ces deux modes de traitement est que la DPCA se fait manuellement et 

nécessite trois ou quatre échanges dans la journée. Ce mode de traitement de la DP peut ainsi 

apparaître contraignant, car le patient doit se trouver sur place et respecter l’heure à laquelle il 

doit faire ses échanges. Contrairement à la DPCA, la DPA se fait de nuit. Le patient est 

branché à une machine appelée « cycleur » et ne se débranche que le matin. Ainsi, il est libre 

toute la journée pour mener ses activités. 

La DP a l’avantage d'être moins fatigante que l'hémodialyse ; elle assure une autonomie 

relative, le régime est moins strict. Cependant, la DP présente des inconvénients. Elle ne peut 

pas se faire dans un lieu insalubre à cause du risque d'infection (péritonite). Avec des 

infections multiples, le péritoine peut être détruit. 
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1.1.3. La transplantation rénale 

 

La transplantation ou greffe rénale est aussi un traitement de suppléance de 

l'insuffisance rénale chronique, mais elle suit un protocole particulier. Bien que pouvant 

apparaître comme le traitement de suppléance qui favorise le retour à une vie  « normale » du 

malade en lui assurant une meilleure qualité de vie, il y a tout un ensemble d'éléments qu'il 

faut prendre en considération dans le processus qui mène à son effectivité .  

En France, il faut d'abord une inscription sur la liste des patients en attente de greffe. 

Cette inscription gérée par l'Agence de la biomédecine est obligatoire si on désire se faire 

greffer. Avant de subir la transplantation, le patient doit faire un bilan pré-greffe pour 

rechercher et pouvoir se greffer le rein approprié (en tenant compte notamment de la 

compatibilité HLA (Human Leucocytes Antigens), groupe sanguin...). Il faut aussi noter que 

la greffe se fait à partir d'un donneur vivant ou d'un donneur qui est en état de mort 

encéphalique, compatible avec le patient receveur. Une fois greffé, le malade doit prendre des 

médicaments immunosuppresseurs pour éviter le rejet du rein transplanté. Il peut y avoir des 

obstacles à la greffe comme d'autres pathologies graves associées à l'insuffisance rénale 

chronique du malade. Pour qu'une greffe dure, il faut que le malade évite une mauvaise prise 

du traitement anti-rejet qui peut entraîner la perte du greffon. Mais, lorsque la greffe se passe 

bien, elle permet au malade de retrouver une vie «normale» et elle apparaît moins coûteuse 

que les autres traitements de suppléance. 

 

1.1.4. Le passage d’une méthode de dialyse à l’autre 

 

Les patients qui sont en HD comme ceux qui sont en DP, peuvent être amenés à changer 

de méthode de dialyse. L’orientation vers une méthode de dialyse n’est pas définitive. 
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Certains facteurs favorisent le transfert des patients hémodialysés en DP. Selon Lobbedez et 

al (2005), les principales raisons qui poussent les patients pris en charge en HD à se tourner 

vers la DP, sont liés à un problème d’abord vasculaire, à une intolérance hémodynamique de 

l’HD, ou encore sont l’expression d’un souhait du patient. Quant aux patients pris en charge 

en DP qui s’orientent en HD, deux raisons sont énoncées par Gremaud (2005). Selon cet 

auteur, il y a « deux causes majeures conduisent à cette décision : les infections péritonéales 

et les insuffisances de dialyse » (Gremaud, Ibid, p.37). 

 

1.2. La dialyse en France : une grande inégalité entre le nombre de malades en 

hémodialyse et en dialyse péritonéale 

 

Selon le Bulletin Epidémiologique de l'Institut de Veille Sanitaire, « au 1er janvier 

2009, on estime à 68 000 le nombre de personnes recevant un traitement de suppléance par 

dialyse ou greffe » (BEH, 2010, p.75).  

Pour Couchoud, Lassalle et Jacquelinet (2014), ce chiffre a augmenté au 31 Décembre 

2014. Le nombre de malades en France qui sont traités en dialyse est de 42963 personnes soit 

54% et de 34936 personnes soit 46% qui sont porteurs d’un greffon. Parmi les personnes en 

dialyse, la plupart ont adopté l’HD. En effet, 93,5% de patients sont concernés par ce 

traitement de suppléance. Les patients sont très peu orientés ou choisissent peu la dialyse 

péritonéale comme méthode de dialyse. 

Ce rapport montre que les personnes âgées sont la population la plus représentée en 

dialyse avec 62% des patients qui sont âgés de plus de 65 ans (voir Annexe 4).  

Pourquoi cette différence dans la répartition des patients en HD et en DP ? 

Les raisons de telles différences seraient de divers ordres. Grapsa (2011) liste un 

ensemble de facteurs qui sont à l’origine de la sous-utilisation de la DP. Il y a une 
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présentation incomplète des options de traitement qui est une raison importante à la sous-

utilisation des thérapies de dialyse à domicile ; il y a également l’incapacité de certains 

patients à se prendre en charge eux-mêmes, le retard de référence des patients à un 

néphrologue qui fait qu’ils sont orientés en HD. Dans certains pays en développement, 

comme en Asie, on note le coût élevé de la DP. Cet auteur fait aussi état des contre-

indications qui sont plus nombreuses pour la DP que pour l’HD. 

Le transfert des patients en HD à cause des infections en DP qui rendent la méthode 

inefficace, peuvent être la raison de cette différence. 

Aux Etats-Unis d’Amérique, Novak, Bender et Piraino (2008)  estiment que la sous-

utilisation de la DP est due à la différence de remboursement entre la DP et l’HD. Ces auteurs 

notent d’autres facteurs comme les fausses croyances envers la DP qui serait moins efficace 

que l’HD, les chances de survie qui sont plus nombreux quand on est en HD. Ces auteurs 

notent également que la raison principale pour laquelle les praticiens ne sont pas motivés à 

proposer la DP comme mode de dialyse est leur inexpérience ou leur manque de formation 

concernant la DP. 

Par ailleurs, chez les personnes âgées, l’HD est la méthode la plus utilisée                 

(Joly et al, 2005). Cette orientation des patients âgés en HD est constatée par Franco et 

Fernandes (2013). 

Le traitement de l’insuffisance rénale par la dialyse dans un contexte de choix et de 

décision médicale prend en considération plusieurs facteurs qui peuvent aider à la 

compréhension de la différence de répartition des patients en HD et en DP. Des considérations 

liées à l’âge, des considérations financières ainsi que celles propres à la perception des 

médecins sur les méthodes de dialyse ainsi que la maîtrise qu’ils ont de la technique, 
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permettraient d’expliquer cette différence. Nous pouvons ajouter à ces facteurs, les contre-

indications qui peuvent rendre impossible la pratique d’une technique. 

En considération de ces facteurs explicatifs de la différence de répartition des patients 

en HD et en DP cités ci-dessus et dans un contexte où il existe une multiplicité d’acteurs 

engagés dans le processus décisionnel, en l’occurrence les patients et leurs accompagnants, 

les médecins, l’équipe d’éducation thérapeutique, ainsi que la prise en considération de 

caractéristiques sociales, on comprend qu’il est important d’étudier les choix de patients 

déterminés, avec leur histoire, les relations qu’ils entretiennent avec les professionnels au sein 

de leur trajectoire de malade. 

Une des premières étapes de notre travail qui est la présentation de notre terrain va nous 

aider à nous inscrire dans la dynamique de compréhension de la construction des choix des 

patients. 

Compte-tenu de la particularité de l‘insuffisance rénale, de la disparité qui est notée 

entre les patients qui s’orientent en DP et ceux qui s’orientent en HD ainsi que de notre 

situation d’insuffisant rénal, nous avons opté pour une méthodologie qualitative basée sur des 

observations et des entretiens. Nous avons également voulu investiguer dans un service de 

néphrologie afin de ne pas ignorer le rôle potentiel de l’organisation d’un service de soins 

particulier dans l’élaboration du choix d’un traitement.  
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Démarche méthodologique 

 

 

La démarche que nous avons empruntée pour collecter nos données est qualitative. Elle 

est essentiellement basée sur des observations et des entretiens. La démarche qui nous 

implique en tant que patient insuffisant rénal résulte de notre double statut de patient et de 

chercheur mais aussi de notre intérêt pour le partage des décisions et pour l’éducation 

thérapeutique. Il est donc important d’étayer les raisons pour lesquelles nous avons décidé de 

mener notre étude dans un centre de dialyse particulier et sa pertinence en termes de 

contribution à la sociologie de la santé.  

 

1. Justification et pertinence du choix du terrain 

 

Lors de nos recherches en doctorat, notre souci était de faire un travail qui ait une 

validité scientifique se matérialisant par une distance envers l’objet de recherche. Or, dans 

notre travail antérieur, en master 2 de santé publique, où nous travaillions sur la prise en 

charge et l’accès aux soins des patients traités par HD à Dakar au Sénégal, l'accès à certains 

patients n’a été possible qu’après avoir mené des négociations avec eux. La tournure qu’avait 

prise notre relation avec les enquêtés, était due au fait que nous avions été dialysé au même 

endroit qu’eux et qu’ils savaient que nous avions finalement subi une transplantation rénale. 

Ils voulaient des informations sur notre état de santé, les modalités de la greffe alors que de 

notre côté, nous désirions avoir des informations sur leur prise en charge. 
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Un jour, alors que nous menions nos enquêtes dans un centre d’hémodialyse privé, nous 

avons rencontré une patiente qui était en train de faire sa séance de dialyse. Elle était au 

courant de notre identité d’insuffisant rénal transplanté grâce aux soignants du centre qui nous 

l’avaient présentée. Il faut noter, en effet, que les infirmiers sur place nous connaissaient parce 

qu’ils avaient déjà eu à nous prodiguer des soins, ou parce qu’ils nous avaient déjà rencontré 

dans le centre où nous nous faisions traiter à Dakar. Dès lors, lorsqu’ils nous présentaient aux 

malades, ils le faisaient en parlant de notre passé de dialysé et de notre état actuel de 

transplanté. Pour les malades, le fait d’être de retour, de nous présenter à eux, devait 

représenter un espoir dans le sens où ils pourraient se retrouver dans notre situation et 

continuer à vivre « normalement ». Ils nous voyaient, en effet, comme quelqu’un qui disposait 

d’informations sur les démarches à suivre pour bénéficier d’une transplantation rénale. Les 

malades désiraient également connaître nos impressions sur notre nouvelle vie de transplanté. 

Cette transmission d’information de notre part avait constitué un préalable à l’accès à ces 

patients.  

Nous avions donc accédé à la demande de cette patiente et avions répondu à ses 

questions pour pouvoir obtenir les informations qu’elle détenait. Nous acceptions cette 

négociation. C’est ainsi que nous avions pu lui poser des questions et accéder aux 

informations dont nous avions besoin. 

Évoquer cette anecdote permet d’éclairer certains choix méthodologiques que nous 

avons eu à faire en tant que patient-chercheur pour accéder aux patients insuffisants rénaux en 

France. C’était une entreprise vitale pour la suite de notre recherche. Dans la pratique, nous 

avons accepté cette tournure de la relation, car il fallait se rendre à l’évidence de l’importance 

de cette interaction avec les patients, considérer cette « négociation comme un «moment 

critique» de l’enquête, c’est-à-dire, étymologiquement, un moment décisif durant lequel des 
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choix sont opérés, des options sont prises, des compromis réalisés par le chercheur qui 

engagent déjà en partie le contenu et l’avenir de sa recherche » (Derbez, 2010, p.106).   

L’une des raisons du choix de ce thème de recherche est donc liée à notre situation de 

patient insuffisant rénal ayant fait l’expérience des différents moyens de traitement qui 

existent pour l’insuffisance rénale chronique à savoir le traitement conservateur, 

l’hémodialyse, la dialyse péritonéale, la transplantation rénale. En effet, nous sommes 

insuffisant rénal chronique transplanté depuis 2010. Même si nous avons affaire à un terrain 

« proche » (Beaud et Weber, 2010, p. 40), l’idée est de comprendre et d’étudier une 

pathologie afin de voir les raisons pour lesquelles les patients choisissent une méthode de 

dialyse plutôt qu’une autre, étant donné que l’expérience que nous avons eue de la dialyse, 

s’est déroulée au Sénégal, dans un contexte socio-culturel différent de la France. 

Par ailleurs, nous avions prévu de mener une recherche qui était seulement focalisée sur 

la relation médecin-patient et plus particulièrement sur les prises de décision thérapeutique 

relatives au choix d’une méthode de dialyse. Or, dès la demande d’accès au terrain il était 

apparu une nouvelle donnée qui valait la peine d’être abordée : l’éducation thérapeutique. En 

effet, alors que nous demandions l’autorisation d’enquêter, le chef de service nous avait fait 

savoir que, selon lui, la décision médicale était partagée, puisque son service avait mis en 

place des programmes d’éducation thérapeutique.  

En effet, le centre hospitalier où nous avons réalisé notre recherche dispose de trois 

programmes d’éducation thérapeutique et chacun d’eux correspond à un stade de 

l’insuffisance rénale : le programme destiné aux patients qui sont au stade 2-3 de 

l’insuffisance rénale, les patients qui sont au stade 4 donc en phase terminale et le programme 

destiné aux patients qui sont désireux de subir une transplantation rénale. Même s’il existe 

d’autres services de néphrologies ou des programmes d’ETP sont mis en œuvre, l’intérêt de ce 
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service est que les professionnels y ont le souci d’accompagner les patients à tous les stades 

de leur insuffisance rénale par la mise en place de programmes d’éducation thérapeutique.  

Le programme d’éducation thérapeutique destiné aux patients au stade 4, auquel nous 

nous sommes intéressé, mobilise une équipe qui est constituée d’une équipe pluridisciplinaire 

où se côtoient différentes professions (médecin, infirmière, psychologue, diététicienne, 

pharmacienne). Il était donc pour nous intéressant de voir comment la collaboration 

interprofessionnelle s’effectue pour atteindre un partage de décision entre médecins et 

patients, ou pour voir si, au contraire, elle était un obstacle à la décision médicale partagée 

surtout que cette dernière est analysée sous l’angle de la collaboration professionnelle ou 

qu’elle est substituée à ce qu’on pourrait appeler des sous-modèles comme l’IP-SDM - 

Interprofessional Shared Decision Making Model - (Légaré et al, 2014) qui est un modèle de 

décision médicale partagée qui est pensé non plus sous l’angle de la dyade médecin-patient 

mais sous l’angle d’une collaboration interprofessionnelle impliquant les patients et leurs 

familles ainsi que les professionnels de santé.  

 

2. Le service de néphrologie de l’hôpital : un service adapté aux situations 

 

L’organisation de la pratique médicale au sein d’une structure hospitalière peut faire 

apparaître des relations professionnelles hiérarchiques et une division du travail qui dévoilent 

une distinction entre différentes professions. Le rôle de l’infirmière dans ce type 

d’organisation a été abordé en le subordonnant à celui du médecin (Freidson, 1984). Strauss 

parle de l’organisation du travail dans la définition qu’il donne à la notion de trajectoire : « le 

terme trajectoire renvoie non seulement au développement physiologique de la maladie de tel 

patient mais également à toute l’organisation du travail déployée à suivre ce cours, ainsi que 

ce retentissement que ce travail et son organisation ne manquent pas d’avoir sur ceux qui y 
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sont impliqués » (Strauss, 2002, p.29). Vu sous cet angle, la description du centre de dialyse 

dans lequel nous avons mené notre étude ainsi que la division des tâches qui y existent, 

peuvent permettre de nous questionner par rapport à l’impact de l’organisation du travail sur 

le choix de méthode de dialyse des patients insuffisants rénaux.  

 

2.1. Présentation du centre de dialyse 

 

Dans notre recherche, nous nous sommes intéressé aux patients qui sont au stade 4-5 et 

doivent faire leur choix de dialyse. Nous avons donc été en présence d’un programme qui a 

été mis en place exprès pour cela. Au sein de ce service de néphrologie, des patients qui 

viennent en urgence sont pris en charge en HD pour qu’ils puissent récupérer et aller mieux. 

Ensuite, ils peuvent être transférés dans un centre de dialyse délocalisé du service. Cette 

précision est importante, puisque les médecins évoluent dans ces deux centres et certains font 

une rotation semestrielle.  

Ce service délocalisé est dirigé par un médecin sous la supervision du chef de service 

qui a ses bureaux dans le service de néphrologie. C’est dans ce service que se trouve le centre 

d’hémodialyse périodique que les professionnels appellent « centre lourd ». En outre, ce 

centre abrite un local où sont pris en charge les patients qui sont en DP. Il sert également de 

lieu pour la tenue des séances d’éducation thérapeutique destinées aux patients qui sont au 

stade 4-5 de l’insuffisance rénale, c’est-à-dire en prédialyse. Les médecins y disposent 

également de deux salles de consultation. 

Dans le centre, un cadre de santé et des infirmières officient en HD. Ce ne sont pas les 

mêmes infirmières qui officient en DP, hormis le cas d’une d’entre elles qui travaille à la fois 

en HD et en DP. 
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Cette division des tâches dans le centre nous a amené à voir les spécificités qu’on peut 

trouver dans chaque service (HD et DP). 

 

 

En HD  

 

L’accès au centre d’HD est sécurisé. Les patients doivent taper le code qui se trouve 

dans la salle d’attente. Cet interphone liste les boxes du service où les patients sont 

hospitalisés pour être dialysés. Les patients sonnent directement au niveau du box où ils 

doivent être hospitalisés et une infirmière ou une aide-soignante vient les chercher. Les 

patients passent par un sas d’entrée.  

La salle d’attente est destinée aux patients, mais il est rarement utilisé. S’il y a des 

patients qui viennent par leurs propres moyens de transport, il est plus fréquent de voir 

certains sur des brancards accompagnés par des ambulanciers. L’aide dont ces patients 

bénéficient n’est pas l’œuvre de leurs familles. Il est très rare de voir un patient accompagné 

par un membre de sa famille, quand il vient faire sa séance de dialyse. 

Le service d’HD est réparti entre deux endroits : dans chaque unité, il y a quatre boxes 

et un bureau d’infirmière. Le bureau se trouve au centre de l’unité et de chaque côté, il y a 

deux boxes. Ce qui rend pratique la surveillance des patients. 

Le service d’HD reçoit en son sein des patients de tout âge. Mais, il semble y avoir plus 

de patients âgés. Le service reçoit les patients à différentes heures de la journée : le matin, en 

début d’après-midi et en soirée. Nous avons noté que les patients âgés étaient le plus souvent 

reçus pendant les premières tranches horaires, c’est-à-dire soit le matin, soit en début d’après-

midi. Les patients plus jeunes sont souvent reçus en soirée. L’explication de cette répartition 
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pourrait être le fait que les personnes âgées sont moins impliquées dans la vie active, elles 

sont des retraitées pour la plupart alors que les patients qui viennent pour la dialyse du soir 

sont souvent dans la vie active. Ils travaillent pendant la journée et passent faire leur dialyse le 

soir.  

 

 

En DP 

 

En DP, la situation est différente. Les patients sont souvent accompagnés. Lors de la 

consultation infirmière ou médicale, les proches patientent dans la salle d’attente. Lors des 

formations pour la gestion autonome de la DP, les accompagnants peuvent être sollicités pour 

aider les patients. Ils peuvent être formés au même titre que les patients. Contrairement à 

l’HD, les patients qui sont en DP ne viennent pas fréquemment dans le service, sauf s’ils 

rencontrent des problèmes liés au traitement. Le service de DP dispose de quatre infirmières. 

En HD, nous avons noté qu’il y avait plus d’infirmières. Cette disparité pourrait s’expliquer 

par le fait que les patients en DP se traitent à domicile et ils ne prennent rendez-vous avec leur 

médecin que mensuellement. Les patients en HD, quant à eux, viennent se faire traiter trois 

fois par semaine. 

 

Le travail des infirmières qui prennent en charge les patients en HD est très important à 

cause de patients nombreux contrairement aux infirmières en DP qui ne sont pas aussi 

sollicitées dans leur travail. Cette différence de charges de travail entre les infirmières de DP 

et les infirmières d’HD, fait que, dans l’organisation du travail, ce sont les infirmières de DP 

qui s’occupent des tâches administratives (préparer le retour des patients reçus en consultation 

par les médecins, les envoyer dans d’autres services au cas où ils ont besoin de bilan de 

santé). Les infirmières de DP vont également intégrer l’équipe chargée de diriger le 
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programme d’éducation thérapeutique. Elles vont, à cet effet, mener les consultations de 

diagnostic éducatif auprès des patients qui ont intégré le programme. La disponibilité des 

infirmières de DP qui va donc favoriser entre elles et les patients, va leur donner une place 

importante dans la transmission d’informations. Ce retentissement de l’organisation du travail 

(Strauss, Ibid) sur les infirmières de DP et sur les patients pourrait, en effet, élargir les acteurs 

impliqués dans le processus décisionnel relatif au choix d’une méthode de dialyse. 

La manière dont cette division du travail est conçue à l’intérieur du centre de dialyse 

peut-elle donc impacter sur la manière dont les patients sont orientés vers une méthode de 

dialyse ? A partir du moment où ce sont les infirmières de DP qui font partie de l’équipe 

d’éducation thérapeutique, ne risquent-elles pas d’influencer le choix des patients ? 

 

2.2. Occupation de l’espace et incidence sur les relations entre professionnels de 

santé et les choix des patients 

 

Certains auteurs qui s’intéressent à la sociologie des professions ont abordé la manière 

dont l’occupation de l’espace et la position des professionnels impactent sur leurs relations 

avec les malades ou leurs proches. Paillet a, en effet, montré dans une étude menée au sein 

d’un service de réanimation néonatale, comment les infirmières occupaient l’espace et 

comment leurs « positions professionnelles » (Paillet, 2009, p.343) les poussaient dans une 

situation d’interaction avec les parents. Cette situation d’interaction que la position occupée 

les obligeait à expérimenter, les mettait mal à l’aise à cause de la fabrique des secrets qui les 

indisposaient.  

Si la prise en charge des patients en dialyse est différente de celle mentionnée par 

Paillet, il est important de voir ce que les situations observées dans un centre de dialyse révèle 
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en termes de division des tâches, de position occupée par les infirmières en hémodialyse et 

celles qui officient en dialyse péritonéale et d’occupation de l’espace par les patients. 

 L’occupation de l’espace par les patients diffère, selon qu’ils sont en HD ou en DP. En 

effet, une différence peut être constatée dans la manière dont les patients sont accompagnés en 

venant demander un service. Si, en HD, les visites de parents sont interdites3 , en DP, certains 

patients peuvent être accompagnés. Mais les accompagnants attendent à l’extérieur. Cette 

différence peut s’expliquer par le fait que la présence des patients hémodialysés et des 

patients en DP à l’hôpital n’ont pas les mêmes finalités. En effet, les patients viennent en 

hémodialyse pour être traités. Ces patients viennent en majorité soit en brancard, soit 

accompagnés par un ambulancier. Leurs accompagnants ponctuels se trouvent être ces 

personnes. En DP, les patients viennent une fois par mois. Ils n’ont pas vraiment de soucis 

physiques, et ceux qui sont accompagnés viennent avec un proche. Ils sont souvent 

autonomes. Leur consultation ne dure pas longtemps, contrairement aux patients en HD dont 

la durée de la prise en charge à l’hôpital est de quatre heures. On peut supposer que l’absence 

d’accompagnants est due à cette impossibilité de passer plusieurs heures à attendre s’ils ont 

d’autres activités à faire mais plus encore et essentiellement à cause des injonctions des 

professionnels de santé de ne pas permettre la présence de tiers dans l’espace de dialyse. 

Pourtant, il y a une grande salle d’attente pour ces patients qui viennent se traiter en HD. 

Mais, les patients arrivent seuls ou sont acheminés directement en salle de dialyse par les 

ambulanciers. Contrairement au centre d’HD qui a un dispositif de sécurité, avec un sas 

d’entrée et une sonnerie, le local de DP n’en dispose pas. Dès que le patient entre dans le 

service, il fait face en retrait à sa droite à un comptoir où une infirmière de DP occupe la 

permanence. Quand elles ne sont pas sur place, les patients ont à leur disposition un petit 

                                                 
3 La seule visite constatée était celui d’un patient qui était pris en charge en hémodialyse et nouvellement 
transplanté du rein, venu rendre visite à un patient. 
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espace qui fait office de salle d’attente. D’ailleurs, le centre d’HD est plus grand que le local 

de DP.  

Cette occupation de l’espace et la manière de le disposer renseignent sur la différence 

entre la DP et l’HD. L’HD en centre est une méthode pratiquée par de nombreux patients. Les 

patients en DP n’ont pas besoin d’une grande salle. En effet, en observant la pratique de la DP 

et le flux de patients qui viennent se faire consulter, ils sont très peu nombreux. En HD, les 

patients sont plus éprouvés et certains sont dans des situations très délicates. La restriction 

d’accès en HD peut trouver une explication, outre celle que l’on peut trouver dans la charte du 

patient hospitalisé4, dans l’idée de préserver l’identité du patient (Le Breton, 1995). 

Cette restriction plus forte en HD peut informer sur la grande épreuve qui accompagne 

cette méthode de dialyse que les professionnels de santé dénomment par « centre lourd ». 

Tandis que la restriction d’accès au local de DP est moindre et donne sens à l’appellation        

« méthode douce » qu’elle représente pour les professionnels de santé. 

L’occupation de l’espace et la gestion des accès au sein du centre de dialyse, ainsi que 

la liberté de déplacement des patients selon leur mode de prise en charge en dialyse révèle une 

différence entre les patients en DP et ceux qui sont en HD dans leur rapport à l’hôpital. Elle 

montre également une plus forte dépendance des patients en HD à l’hôpital à cause de leurs 

problèmes de santé qui sont plus sérieux, alors que les patients en DP semblent disposer d’une 

plus grande autonomie et d’un traitement plus souple, vu leur mode de prise en charge qui 

n’implique pas un grand investissement des professionnels de santé.  

En tenant compte également de leur rôle dans l’équipe d’éducation thérapeutique et de 

leurs fonctions administratives, la socialisation « professionnelle » (Paillet, Ibid) des 

                                                 
4 Dans la charte du patient hospitalisé, en effet,  il est suggéré le respect de l’intimité du patient. 
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infirmières de DP, leur permet de mieux interagir avec les patients qui viennent se faire 

consulter, qui n’ont pas encore commencé la dialyse et qui se trouvent dans un processus long 

de prise en charge dans lequel ils auront besoin d’informations sur l’insuffisance rénale 

chronique et ses modes de traitements  

Dans un contexte où l’occupation de l’espace semble montrer que les patients en HD 

sont plus nombreux que les patients en HD, y aurait-il une anticipation de l’orientation des 

patients vers l’HD ? La manière dont les patients sont pris en charge et dont ils sont accueillis 

dans le centre de dialyse, est-elle révélatrice d’un mode de répartition des patients par les 

professionnels de santé, considérant les patients en DP comme ayant plus de capacités à se 

prendre en charge que les patients en HD ? 

 

3. Implication du chercheur sur le terrain de recherche 

 

Si la sociologie a la vocation d’expliquer le social par le social, il est à noter que la 

singularité du chercheur liée à sa situation sociale historiquement construite, peut permettre 

une approche totalement différente liée à son objet. Opter pour une démarche sociologique en 

vue d’atteindre les objectifs liés à la recherche, n’est pas confinée à une approche qualitative 

figée. A l’intérieur même d’une méthode qualitative telle que l’observation participante, ou la 

conduite d’entretiens, il y a des ramifications, des extensions et/ou des conséquences latentes 

qui peuvent pousser le chercheur à profiter d’une situation d’interactions afin de baliser un 

chemin avec de moindres obstacles pour le recueil d’informations. Avec notre double statut 

de patient et de chercheur, l’objectif de collecter des matériaux pour les besoins de notre 

thèse, va avoir un cachet particulier. 
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1.1. Intérêt et limites de la double posture de patient-chercheur  

 

Dans cette thèse, nous sommes en partie objet de notre travail de recherche. Nous 

avons, en effet, un parcours d’insuffisant rénal auquel nous soumettons une analyse 

sociologique en même temps que l’enquête est menée auprès d’autres insuffisants rénaux et 

auprès de professionnels de santé. Nous avons assumé ce double statut d’enquêteur et de 

patient en utilisant le « je » dans la première partie de la thèse qui propose une auto-analyse 

de notre parcours d’insuffisant rénal. Dans la suite de la thèse, c’est le « nous » de rigueur 

académique qui est utilisé. Ce faisant, nous avons considéré que la validité scientifique, la 

neutralité des analyses des deuxième et troisième partie de la thèse reposait en partie sur le 

travail réflexif mené au début. Un travail qui ne pouvait être masqué mais devait être présenté.  

Choisir le « je » est une option qui peut refléter la particularité des objets sur lesquels le 

chercheur travaille. En effet, ce dernier en tant qu’un des objets de sa propre recherche, fait le 

choix d’une auto-analyse qui fait ressortir les déterminants sociaux des décisions à partir 

d’une mise en exergue de la subjectivité de ses relations. Mais cela ne veut pas dire qu’il 

enterre l’option de « l’écriture à la troisième personne », même si une partie s’écrit à la 

première personne. Il n’y a pas, de notre part, un choix d’écriture qui se justifierait par 

l’évitement d’un « anonymat dégradant » que l’on prête à l’écriture à la troisième personne 

(Olivier De Sardan, 2000). Le choix d’écriture peut être imposé et déterminé par l’identité du 

chercheur et par la place qu’il occupe, l’orientation qu’il donne à son travail de recherche. 

C’est cette raison qui nous a poussé à utiliser la première personne dans la partie auto-analyse. 

En nous exprimant à la première personne, nous nous sommes situé à la place du chercheur en 

train de « s’observer observant »    (Bourdieu, 2003, p. 43). 
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1.1.1. Contourner les problèmes d’accès au terrain 

 

Notre double statut de patient et de chercheur a donné lieu à des interactions 

particulières. L’accès au terrain nous a été accordé par le Professeur Chef du service de 

Néphrologie qui nous a rapidement présenté à quelques membres de son équipe comme un de 

ses patients réalisant un doctorat de sociologie. L’ensemble de l’équipe n’étant pas présent, il 

nous a fallu, lors de nos immersions successives, expliquer à plusieurs reprises qui nous 

étions, en particulier aux infirmières d’HD à qui nous n’avions pas été présenté et qui avaient 

une appréhension en voyant quelqu’un tenir un journal et prendre des notes. A chaque fois 

que nous étions interpellé, nous nous présentions afin de dissiper l’inquiétude. Les infirmières 

constituaient une barrière protectrice pour les patients en HD et ceux qui participaient au 

programme d’éducation thérapeutique. En effet, quand nous exprimions notre désir de 

participer aux consultations individuelles concernant le diagnostic éducatif destinées aux 

patients en pré-dialyse, elles refusaient de nous laisser observer leurs interactions avec les 

patients. Cette difficulté à avoir accès aux patients résultait de la volonté des infirmières 

comme nous le fera savoir plus tard un membre de l’équipe d’éducation thérapeutique : « si 

les infirmières ne veulent pas que tu aies accès aux patients, tu ne le pourras pas ». Cet 

obstacle rencontré est similaire à celui auquel s’était confronté Elsa Gisquet quand elle menait 

un travail de recherche dans un service de réanimation néonatale. Il s’agit d’une « méfiance 

due à la mauvaise perception du travail du sociologue. La réticence est surtout venue des 

infirmières surprises de devoir accueillir une personne qui papillonnait entre les différents 

groupes professionnels, s’interrogeant sur le but de son étude et ses liens avec la direction » 

(Gisquet, 2008, p.25). Cette attitude des infirmières pourrait être comprise comme un souci de 

respecter l’aspect confidentiel de la relation de soins tel qu’il est stipulé par l’article R4312-2 

du code de santé publique : « l'infirmier ou l'infirmière exerce sa profession dans le respect 
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de la vie et de la personne humaine. Il respecte la dignité et l'intimité du patient et de la 

famille ». Un autre article vient confirmer l’importance de cette discrétion dans l’exercice de 

sa profession : « l'infirmier ou l'infirmière doit, sur le lieu de son exercice, veiller à préserver 

autant qu'il lui est possible la confidentialité des soins dispensés » (Article R4312-5). 

Nous avons finalement pensé que décliner notre identité de patient insuffisant rénal était 

la meilleure chose à faire. En effet, tout au début de nos entretiens avec les malades, nous 

avions été introduit auprès d’eux par une interne qui, elle aussi, réalisait un travail de 

recherche  auprès d’eux. Elle est donc venue ce jour-là demander la permission à un patient 

pour pouvoir l’enquêter. Le patient a refusé. Nous nous sommes alors présenté, plus tard, pas 

immédiatement en tant que chercheur, mais d’abord en tant que patient insuffisant rénal 

transplanté qui a été dialysé auparavant. Nous avons également trouvé dans son box un ami 

insuffisant rénal récemment transplanté qui était venu lui rendre visite. Tous les trois, nous 

avons discuté et cet échange entre pairs a facilité l’accord du patient à être interrogé. 

Ces exemples nous ont convaincu que reconnaître notre ressemblance vis-à-vis des 

malades, faisant partie d’un univers où les  soignants officient, donne plus facilement accès au 

terrain. Cette démarche méthodologique, même si elle a ses limites, est différente de celle de 

ceux qui pensent que cacher son identité aux enquêtés peut être une meilleure option pour 

faciliter l’accès du chercheur au terrain, aux données, et dissiper la méfiance des gens à son 

endroit (Genard et Escoda, 2010). 

 

 

1.1.2. L’utilisation par le chercheur de sa double posture et la gestion de ses 

émotions dans un terrain « proche » 

 

L’implication dans le travail de recherche, les relations que nous avons eues avec les 

patients insuffisants rénaux, soulèvent des enjeux éthiques, épistémologiques et 
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méthodologiques. En effet, le chercheur qui incarne une double posture, peut se trouver dans 

une situation ambivalente qui l’incite, pour accéder à des informations détenues par les 

patients, à révéler ou à cacher son statut. C’est, par exemple, le cas de Chantal Lavigne qui 

s’est trouvée dans une situation qui l’a conduit à informer ses enquêtés sur sa parentalité, ce 

qui lui a valu « des non-réponses et des évitements récurrents » (Lavigne, 2007, p.88). Selon 

elle, une attitude contraire, c’est-à-dire le fait de ne pas mentionner cette parentalité, aurait eu 

pour conséquence, dès l’instant où ses interlocuteurs étaient au courant de son statut de mère 

d’enfant sourd, de laisser émerger un sentiment de « trahison et de manipulation ». C’est donc 

finalement grâce à une résistance que le chercheur va pouvoir sortir de ce poids matérialisé 

par des reproches de collègues qui voulaient l’enfermer dans un cadre normatif de la 

recherche auquel il devait s’identifier par sa neutralité et la distance à son objet. Le même 

souci de ne pas obtenir les données escomptées s’est posé chez d’autres chercheurs. Dans une 

de ses recherches, Sarradon-Eck (2008) explique qu’elle a choisi de cacher son                        

« identité d’observateur ». En effet, elle n’a pas voulu informer ses patients de l’enquête 

qu’elle menait pour ne pas être l’objet d’une « autocensure » de leur part. Son statut de 

médecin la dissuadait également de se dévoiler à ses patients en tant que chercheure, car elle 

ne voulait pas que cette révélation ait un impact négatif sur la prise en charge des patients.  

Il nous semble que notre double identité et la posture que nous avons essayé de bâtir et 

de tenir nous a permis d’accéder à l’expérience intime que les enquêtés avaient de la maladie 

et de la difficulté à choisir un traitement. Nous avons sans doute pu mieux comprendre des 

résistances manifestées vis-à-vis des injonctions des infirmières ou de proches de patients 

ainsi que des manières de réagir aux informations reçues des éducateurs lors des séances 

d’éducation thérapeutique. En effet, leurs interventions ont fait ressurgir la manière dont nous 

avions nous-même pu résister aux conseils donnés par les infirmières et/ou par notre famille 

de ne pas manger un aliment ou de ne pas boire beaucoup d’eau quand nous étions au 
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Sénégal. Leurs attitudes et leurs manières de raconter leur vécu de la maladie nous touchaient 

et nous nous identifiions également à eux dans ces moments. Nous avions pu parfois exprimer 

nos émotions de façon semblable. Quand les éducateurs transmettaient les informations aux 

patients, nous étions directement concerné. Nous nous informions, nous vivions les mêmes 

angoisses : « en participant au même titre que les acteurs, le chercheur a un accès privilégié 

à des informations inaccessibles au moyen d’autres méthodes empiriques »                     

(Soulé, 2007, p.128). 

Ces émotions vécues ont eu l’effet de nous faire fuir les séances d’éducation 

thérapeutique. Cette situation est similaire à ce que Costantini (2009) éprouvait en repoussant 

l’analyse des entretiens qu’elle avait menés, attitude justifiée par une certaine angoisse à 

l’égard de ce qu’ils contenaient. Ce retrait du terrain diffère de celui de Stéphanie Mulot 

(2010) impliquée auprès d’un séropositif. Si le récit de vie de celui-ci a eu pour conséquence 

sa « perméabilité aux émotions », Mulot la qualifie comme « un moyen d’accès au terrain et 

une source d’informations » (Mulot, Ibid, p.96). Ce ne fut pas notre cas. La fuite a été sans 

nul doute une limite à notre recherche, car nous avions décidé d’arrêter nos observations. Par 

la suite, nous nous sommes engagé à contrôler nos émotions (Loriol et Caroly, 2008), car il 

nous restait des séances d’éducation thérapeutique à observer et des entretiens à mener auprès 

des patients.  

Au début de chaque séance d’ETP, il était procédé à la présentation individuelle de 

toutes les personnes présentes. Les participants étaient souvent disposés autour d’une table. 

Quand arrivait notre tour, nous nous présentions comme un insuffisant rénal transplanté qui 

menait des recherches sur l’insuffisance rénale. Du coup, nous engagions implicitement et 

volontairement une négociation en ayant à l’esprit que certains malades auraient des questions 

à nous poser par rapport à la vie de transplanté mais aussi de patient dialysé puisque les 

patients qui participaient au programme d’éducation thérapeutique n’avaient pas encore 
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débuté la dialyse. Nous provoquions cet intérêt pour notre personne en vue d’une rencontre 

ultérieure, pour susciter cet intérêt auprès des patients en pré-dialyse devant faire un choix. 

Nous parlions de notre parcours de soins comme étant un patient qui avait expérimenté l’HD 

et la DP. Nous suscitions une interaction méthodologique. 

La liberté que nous avions prise de nous dévoiler n’était pas seulement due à notre 

volonté de ne pas trahir ou de risquer d’être démasqué. Nous l’avions sciemment envisagé 

comme une facilité donnée au patient de fournir des informations le concernant sans crainte, 

puisqu’il s’agissait d’échanger et de se livrer spontanément à quelqu’un de proche. Il 

s’agissait d’un moyen de « traverser la barrière du cercle privé [qui] revient, effectivement à 

construire des relations particulières qui supposent un engagement auprès des personnes » 

(Bouhnik, 2011, p.191). Nous n’avions pas seulement en tête la distance que le chercheur doit 

maintenir avec son objet dans le processus d’objectivation. Encore fallait-il ne pas influencer 

le patient sur le choix de la méthode de dialyse. Cependant, il est arrivé que notre double 

posture soit mise à l’épreuve comme lorsqu’un patient nous a posé la question suivante lors 

d’une séance d’éducation thérapeutique : « quelle est la méthode la plus appropriée, qui 

permette au patient de vivre de manière plus autonome ? ». Dès lors, nous avons eu la 

réflexion suivante : faut-il faire la promotion de la dialyse péritonéale pour avoir la sympathie 

de l’équipe d’éducation thérapeutique ? Ou faut-il, en nous mettant à la place d’un éducateur, 

présenter les deux méthodes de la manière la plus factuelle et la plus « neutre » possible ? 

Nous avions finalement répondu : « je pense que ce qui serait mieux, c’est de voir avec votre 

médecin, la méthode appropriée par rapport à votre situation ». Nous nous étions tenu à cette 

réponse. Une autre expérience vécue montre la difficulté que nous avions pour gérer cette 

double posture. En effet, nous avions été sollicité par les éducateurs pour tenir un rôle de « 

patient-expert » (Grimaldi, 2010), ayant eu l’expérience de la dialyse. Cette sollicitation nous 

avait conduit à interagir aux patients. C’était pour nous un problème, car notre travail portait 
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sur le choix d’une méthode de dialyse par les patients. Nous pouvions donc, en parlant, 

influencer le patient dans son choix. Nous devions nous exprimer de manière à ne pas 

influencer les patients dans leur choix. Le statut de chercheur étant mis de côté, il nous fallait 

remettre une nouvelle fois l’habit de l’éducateur. Notre objectif était de pouvoir avoir accès 

aux informations sans obstacle et c’est la raison pour laquelle il nous fallait répondre aux 

sollicitations des patients même si nous savions que cela risquait de les influencer dans leur 

choix. Cette sollicitation nous avait donc amené à nous confronter à une situation où un 

patient nous a demandé de lui montrer notre fistule. Nous avions alors soulevé les manches et 

nous l’avions montré aux patients. Certains n’avaient pas eu une réaction positive. Le fait de 

montrer notre fistule pouvait influencer leur choix, vu l’image du corps défiguré qu’avait 

causé l’hémodialyse. Fallait-il refuser de montrer la fistule, risquer à la fois d’être mis à 

distance par les patients et de ne pas entrer dans le cycle de don contre don entre chercheur et 

enquêté ? Si nous avions refusé, cela n’aurait-il pas eu des répercussions néfastes dans la suite 

de notre travail de recherche qui consistait à accéder aux séances d’éducation thérapeutique et 

aux informations que pourraient nous transmettre les malades ? La situation de l’enquêteur le 

contraint à agir différemment pour atteindre ses objectifs. La particularité de l’enquêté qui se 

trouve dans une situation sociale dégradée transforme l’attitude de l’enquêteur. Comme le 

note Memmi (1999, p.133), ce dernier « se trouve brutalement projeté par l'entretien au cœur 

des attentes confuses à son égard de la part de ceux qu'il étudie, et de ses propres 

anticipations à leur égard ». Le choix de l’enquêteur de manifester ses ressemblances avec 

l’enquêté malade, avait un objectif, celui d’accéder aux informations. Cette autre manière 

d’accéder à l’information ne pouvait pas se faire en marquant une distance, mais en 

s’identifiant à lui. 

Il était très difficile de rester en marge de la vie des patients. Le problème était lié à 

notre rôle de chercheur en ce sens que nous étions impliqué alors que nous devions aussi 
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rester distant de notre objet. Or cette « double exigence d’immersion et d’extériorité est l’une 

des clés de la validité, ou au contraire des limites, des résultats obtenus »                     

(Bedoin, 2012, p. 29). Nous redoutions ces limites. Cette implication avait, dès lors, engendré 

des problèmes d’un autre ordre. En effet, nous rendions responsable des expériences 

douloureuses que nous avions vécues l’équipe de professionnels de santé de Dakar qui nous 

avaient pris en charge, parce qu’ils ne nous avaient pas donné l’information adéquate qui nous 

aurait épargné cette souffrance. 

Il est intéressant de ne pas faire fi de cette approche qualitative marquée somme toute 

par une subjectivité qui peut, soit porter atteinte à la scientificité de l’approche, soit au 

contraire la servir. Toutes nos démarches lors de l’enquête ont été traversées par cette tension 

produite par la double identité de chercheur et de patient.  

Par ailleurs, l’analyse sociologique des discours des enquêtés s’est nourrie de notre 

subjectivité de patient-chercheur ayant auparavant été consulté par des médecins et ayant 

expérimenté les deux méthodes de dialyse. Ce qui permet de comprendre ce que disaient les 

patients ou à quel type de méthode de dialyse ils faisaient allusion quand l’un d’eux disait, par 

exemple, « celle qui se fait au niveau du ventre » pour parler de la DP. A ce sujet, Jean-Max 

Gaudillière s’est référé à l’expérience vécue par Bernard Mottez pour montrer l’action que 

doit mener le chercheur pour découvrir la réalité de plus près : 
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« Bernard Mottez s’appuie sur son expérience pour indiquer que le chercheur ne 
peut être neutre, et qu’il y a même un immense intérêt à considérer sa propre 
subjectivité comme une donnée fondamentale. Jusqu’à proférer que, lorsque ce 
que l’on cherche à donner à voir est à tel point frappé de déni d’existence, ce n’est 
pas un problème de science ou non, parce que le véritable travail d’un chercheur, 
c’est alors d’avoir des visions. Le critère changeant dans ces domaines de la 
question de la preuve ne peut plus se reposer sur l’acuité des regards, qui sont là 
pour ne rien voir ; et d’ailleurs la science n’est pas faite par ceux qui demandent 
de prouver, elle est faite par ceux qui vont au plus près de ce qui se passe. » 
(Gaudillière, 1999, p108-109).   

 

Si on dévoile à l’enquêté qu’on a ressenti ou qu’on ressent les mêmes émotions, qu’on a 

passé les mêmes phases qu’une personne dialysée par exemple, on peut certes poser un 

problème qui est le manque de neutralité, mais on peut aussi déclencher un échange sans 

barrière. Ce qui rend l’interaction méthodologique intéressante pour l’analyse sociologique. 

Il est vrai que notre propre expérience en tant que malade, au vu des décisions 

médicales et à l’implication de la famille, nous avait donné des idées concernant les 

déterminants sociaux des décisions. En outre, la difficulté venait de certains patients à qui 

nous avions volontairement décliné notre identité de patient insuffisant rénal. Il n’était pas 

rare, en effet, de voir certains patients nous poser des questions liées à notre état actuel en 

plein entretien. Certains allaient même jusqu’à abréger leurs réponses en affirmant : « vous 

savez ce que c’est, vous êtes passé par là ». Notre identité d’insuffisant rénal pouvait 

influencer le déroulement de l’entretien en provoquant une rétention d’informations de la part 

de certains patients qui abrégeaient leurs discours en faisant appel à une complicité de 

situation entre nous. Dans une étude menée auprès de chercheurs en sciences de la nature avec 

qui ils ont une « proximité culturelle forte », Le Marec et Faury (2013) ont constaté 

l’ « économie d’entretien » chez l’enquêté. Pour sortir de cette situation, nous relancions 

l’enquêté pour qu’il exprime son point de vue. A cause de cette option méthodologique, notre 

statut de chercheur a éclaté. Nous nous étions retrouvé, en effet, avec plusieurs casquettes : 
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chercheur, patient, « patient-expert » et peut-être même « éducateur informel », même si ces 

deux dernières semblaient un peu exagérées, puisque n’ayant pas été formalisées, parce que 

n’ayant pas été sollicité comme patient-expert. Ayant assisté à des séances d’ETP, notre statut 

s’est mué de temps à autres car les observations que nous faisions sur les interactions entre 

éducateurs et patients, révélaient notre statut de patient.  

 

 

4. Observations et entretiens 

 

4.1. Observations et entretiens 

 

Notre travail de terrain a pour objectif de faire comprendre les déterminants sociaux des 

décisions médicales et des choix des patients insuffisants rénaux relatifs aux méthodes de 

dialyse (HD ou DP) mais également les types de relations qui existent entre médecins, 

patients et éducateurs dans le processus décisionnel. Pour atteindre notre objectif, nous avons 

opté pour une démarche qualitative. Ainsi, nous avons observé dix (10) séances d’ETP. Ce 

qui nous permettait de voir, sur l’instant, si les patients choisissaient en fonction des 

informations qui étaient fournies par les éducateurs. Il avait également pour but de montrer si, 

malgré les informations reçues, des choix ont été déjà faits ou s’ils se conformaient aux 

décisions prises par leur médecin néphrologue référent. Non seulement ces observations nous 

permettaient d’analyser la place de l’ETP dans le processus décisionnel mais aussi de 

comprendre le type de relation que les éducateurs entretenaient avec les médecins. Il s’agissait 

aussi, pour nous, d’analyser les interactions entre éducateurs, patients et accompagnants.  

Parallèlement à ces observations, des entretiens semi-directifs ont été menés auprès des 

professionnels de santé tels que les médecins, les éducateurs (médecin référent chargé du 

programme d’ETP, les infirmières de DP, la psychologue, la diététicienne), le cadre de santé. 
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Auprès des médecins, il s’agissait de voir comment ils prenaient leurs décisions médicales, si 

les décisions incluaient la participation des patients, ou d’avoir leurs points de vue sur les 

raisons qui déterminaient le choix des patients. Les entretiens auprès des éducateurs 

consistaient à voir la place de l’ETP dans le processus décisionnel, tout en nous intéressant 

aux relations entre éducateurs et médecins et plus spécifiquement entre médecins et 

infirmières. Cet intérêt pour la relation éducateur-médecin avait pour but de montrer s’il 

existait un rapport de pouvoir entre ces acteurs et de voir la manière dont ils influençaient 

l’issue du processus décisionnel. En tout, vingt (20) entretiens ont été menés auprès des 

professionnels de santé. 

Dans les entretiens menés auprès des patients insuffisants rénaux, il s’agissait de 

retracer le parcours de soins de chacun en accordant un intérêt particulier aux péripéties qui 

avaient conduit à la mise en dialyse. Pour nous, cet intérêt pour la trajectoire du patient 

consistait à voir les différentes interactions entretenues par le patient dans le processus 

décisionnel, qui ont contribué à façonner son choix d’une méthode de dialyse et/ou la décision 

du médecin. Ainsi, pour nous, il était plus important de m’appesantir sur une construction 

sociale de la décision reconstituée grâce aux entretiens menés avec eux. Seize (16) entretiens 

ont été menés auprès des patients dont dix (10) en HD et (6) en DP. Certains patients en HD 

ont eu à choisir et/ ou à expérimenter la DP à un moment de leur parcours de soins. 

Ces entretiens pouvaient être fractionnés quand, par exemple, nous avions besoin de 

complément d’informations ou lorsque les professionnels de santé ne pouvaient pas nous 

accorder le temps dont nous avions besoin lors du premier entretien. Ils pouvaient aussi être 
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informels et concerner des patients au centre pour compléter des informations. Nous avions 

également le souci de respecter l’anonymat de nos enquêtés5. 

Par ailleurs, il ne nous a pas paru pertinent de cerner les trajectoires des patients 

insuffisants rénaux à partir de questionnaires. En plus de l’observation participante, les 

entretiens, avec la liberté de discourir du patient, permettent d’avoir des informations riches 

sur leur histoire, ce qui les a conduits en dialyse, l’état dans lequel ils se trouvaient. Comme le 

suivi des consultations médicales demeure impossible à délimiter, on ne savait pas quand un 

patient débutait une consultation, ni quand un patient faisait un choix. Les consultations 

étaient difficiles à suivre pour observer les interactions entre médecins et patients. Nous avons 

donc opté pour une reconstitution des interactions entre médecins et patients à partir 

d’entretiens. L’impossibilité de participer aux consultations entre médecins et patients pour 

savoir à partir de quel moment le patient fait un choix, a été compensée par notre participation 

aux séances d’ETP. 

L’observation des séances d’ETP a permis de voir que certaines décisions et/ou choix se 

font en amont. C’est la difficulté majeure, peut-être de cette étude, le manque de collaboration 

des médecins pour pouvoir être informés du recrutement d’un nouveau patient diagnostiqué 

insuffisant rénal. Cette attitude des médecins ne nous permettait pas de faire des observations 

sur des patients qui devaient, le temps venu, faire le choix d’une méthode de dialyse ou de se 

la voir imposée. Un malade diagnostiqué insuffisant rénal, avec un suivi médicamenteux pour 

ralentir l’avancée de la maladie, peut mettre plusieurs années avant de se trouver dans une 

                                                 
5 En ce qui concerne l’anonymat des enquêtés cités, les noms ont été changés. C’est le cas des médecins et des 
patients. Pour certains enquêtés, j’ai souhaité utiliser les fonctions qu’ils occupent en mettant par exemple « 
diététicienne », « cadre de santé » après la citation. Pour d’autres enquêtés comme les infirmières, j’ai préféré les 
différencier en les numérotant (Infirmière 1, Infirmière 2, Infirmière 3, Infirmière 4). Les infirmières qui ont été 
interrogées sont des infirmières de dialyse péritonéale qui font également partie de l’équipe d’éducation 
thérapeutique. 
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situation de choix. Le médecin peut aussi avoir besoin d’informations supplémentaires sur le 

patient pour lever certains doutes avant de prendre une décision.  

Ne pas pouvoir déterminer de manière exacte le moment de la décision – pourvu qu’un 

tel moment existe vraiment – nous a donc amené à opter pour la reconstitution des trajectoires 

des patients au travers d’entretiens.  

Comme nous avions à l’esprit d’adopter une démarche inductive, nous avons procédé à  

la retranscription de nos entretiens et à leur analyse. En effet, la particularité de notre terrain 

d’étude ajoutée à la manière d’analyser les faits sociaux qui émergent lors des interactions 

entre professionnels de santé et patients ainsi que l’analyse sociologique des décisions 

thérapeutiques qui ont été prises durant notre parcours de soins, ont orienté notre choix d’une 

analyse inductive. Cette approche inductive relevant d’une « connaissance [qui] est produite 

à partir des données » (Anadón et  Guillemette, 2007, p. 31), est, nous semble-t-il, plus 

appropriée et plus pertinente pour comprendre les faits sociaux que nous tentons de 

comprendre. En effet, ici,  

 

 

« la subjectivité est mise en valeur dans l’interprétation des conduites humaines et 
sociales. La signification et l’interprétation sont donc élaborées par et dans les 
interactions sociales où les aspects politiques et sociaux affectent les points de vue 
des acteurs. Du coup, le mythe de la neutralité analytique est débusqué et l’étude 
des réalités humaines devient un espace de connaissances multiples dans lequel la 
rationalité et le discours de la causalité font place à l’interprétation et au 
consensus. Sans doute, jusqu’ici on peut affirmer que la recherche qualitative est 
inductive, notamment en sa qualité d’effort de compréhension, c’est-à-dire 
d’appréhension des significations, mais aussi en sa qualité de méthode de 
construction d’analyses générales permettant de comprendre les significations 
communes qui sont élaborées pendant le processus de production et 
d’appropriation de la réalité sociale et culturelle »                                       
(Anadón et  Guillemette, Ibid, p. 31). 
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La place du chercheur sur le terrain ne peut être prédéterminée d’une manière telle 

qu’on serait partisan d’une neutralité dans le but de ne pas porter atteinte à la validité 

scientifique de l’étude. Les moments spontanés et imprévus qui surviennent lors des 

interactions entre chercheur et enquêtés, entre observateur et observés, rendent impératives 

des négociations, afin de ne pas perdre la facilité d’accès aux informations dont on a besoin. 

La démarche méthodologique adoptée par le chercheur se réfère donc à son rapport au terrain, 

à la place qu’il y occupe de sorte que les données qu’il collecte, puissent lui permettre 

d’atteindre ses objectifs de recherche. En considération de notre singularité caractérisée par la 

double posture que nous incarnions, du fait de notre statut de patient et de celui de chercheur, 

il ressort également que dans notre rapport au terrain et aux enquêtés, la neutralité n’a pas été 

d’un grand soutien. Au contraire, nous avions fait de notre subjectivité un atout en la 

mobilisant dans certaines observations, lors de nos entretiens.  

Ce rapport du chercheur au terrain d’étude et la manière dont il s’y insère, révèle donc 

toute une construction de son interaction avec les personnes enquêtées, les situations 

observées. Il montre aussi que la singularité du chercheur peut orienter ce choix en cela qu’il 

l’implique dans sa stratégie de gagner la confiance des enquêtés, d’être à son tour utile à ceux-

là qui lui permettent de collecter des données grâce informations qu’ils transmettent. Si on 

peut finalement penser que la neutralité empêche une trop grande implication, il est à noter 

que le chercheur est le seul à justifier l’utilisation d’une approche et jusqu’où il doit la mettre 

à l’épreuve. Si, en effet, la neutralité devient un problème à la validité scientifique d’une 

recherche, la subjectivité peut devenir la solution puisqu’on envoie avec la subjectivité 

partagée lors d’une interaction avec l’enquêté, un message à l’enquêté, celui de lui 

ressembler, on gagne également sa confiance, ce qui peut l’amener à se dévoiler. Si le 

chercheur se limite à poser des questions, et l’enquêté à y répondre, il n’y a pas d’interaction, 

la communication est unilatérale, l’enquêté subit. Cela ne veut pas dire que cette approche est 
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mauvaise, mais dans certaines situations, la neutralité doit faire place à une plus grande 

implication du chercheur. 

 

5. Plan de thèse  

 

Notre travail s’articule autour de trois parties : la première partie se focalise sur l’auto-

analyse de notre situation d’insuffisant rénal chronique, la partie 2 traite de la place de 

l’éducation thérapeutique dans le processus décisionnel relatif au choix d’une méthode de 

dialyse, et la partie 3 se concentre sur les déterminants des décisions thérapeutiques relatifs au 

choix d’une méthode de dialyse.  

Dans la première partie qui porte sur notre auto-analyse sociologique, nous voulons 

montrer comment les choix et les décisions thérapeutiques ont été construits. Dans un 

contexte socio-culturel sénégalais différent de celui de la France, cette démarche réflexive a 

pour but d’éclairer la place qu’occupe le patient insuffisant rénal sénégalais dans le processus 

décisionnel dont il est un des acteurs centraux. Cette partie comporte trois chapitres : 

Dans le chapitre premier, nous verrons comment l’auto-analyse peut être une plus-value 

pour la sociologie, en ce sens que sa particularité se focalise sur une discussion avec des 

auteurs en sociologie et en anthropologie afin d’apporter une validité scientifique à notre 

entreprise. Se raconter et se confronter aux situations vécues par d’autres patients, nous 

permettra d’extrapoler notre situation singulière à celles des autres pour ébaucher une thèse en 

prenant pour cadre d’analyse les bifurcations sociales. Dans ce chapitre, nous verrons 

comment le contexte socio-économique va déterminer les décisions des médecins ainsi 

l’implication de la famille du patient dans les décisions. Nous montrerons comment le 

contexte socio-culturel détermine le mode de prise en charge de la maladie chronique avec le 

recours au pluralisme médical.  Nous verrons comment la situation de maladie qui apparaît 
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comme une ligne biographique dominante, va d’abord exclure le patient de sa prise en charge, 

de ses activités universitaires à partir du moment où il va se rendre compte de la maladie 

chronique comme bifurcation et la manière dont il va résister à la maladie en choisissant, avec 

les professionnels de santé et sa famille, la méthode de dialyse qui lui convient. Nous verrons 

comment cette période de résistance va faire cohabiter deux lignes biographiques : la maladie 

et les études universitaires. 

Le chapitre 2 va traiter de la deuxième bifurcation, la péritonite, qui va entraîner le 

retour du patient en hémodialyse. Dans ce chapitre, nous verrons comment cette deuxième 

bifurcation va amener le patient à suspendre une nouvelle fois ses études et à concevoir la 

maladie de nouveau comme une ligne biographique dominante. Nous verrons que cette 

bifurcation va inscrire le patient dans des péripéties, va lui faire des expériences douloureuses, 

les difficultés que sa famille aura pour le prendre en charge qui vont constituer des 

« ingrédients » qui influenceront sa décision de voyager. On verra comment la situation de 

maladie va reconfigurer les relations entre le patient et les soignants.  

Dans le chapitre 3, nous verrons que l’expérience d’un nouveau mode de traitement de 

suppléance, en l’occurrence la transplantation rénale et les choix qu’il a suscités chez le 

patient, va à nouveau replacer celui-ci dans une situation où il fait cohabiter deux lignes 

biographiques : la maladie et la poursuite d’études. Nous verrons qu’avec la transplantation 

comme bifurcation le patient reformule ses choix de vie en fonction d’une forme d’autonomie 

retrouvée différente de la situation qui la rendait passive lorsque la maladie étaie une ligne 

biographique dominante à travers l’orientation en hémodialyse.  

Dans la partie 2, nous aborderons la place de l’éducation thérapeutique dans le 

processus décisionnel relatif au choix d’une méthode de dialyse. Cette partie va également se 

décliner en trois chapitres : 
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 Dans le chapitre 4,  la question que nous nous poserons est de savoir les raisons de la 

faible participation des patients à l’ETP. Nous verrons les raisons qui sont à l’origine de la 

faible participation des patients au programme d’ETP.  

Dans le chapitre 5, notre questionnement se focalisera sur les différentes fonctions que 

l’ETP remplit. Nous verrons que l’ETP remplit différentes fonctions dans la prise en charge 

du patient et particulièrement dans la relation thérapeutique. Nous verrons également 

comment elle devient un relais et coordonne la relation de soins ou encore comment elle 

supporte les décisions médicales ou encore les choix des patients.  

Dans le chapitre 6, nous répondrons à la question qui consiste à déterminer le rôle joué 

en définitive par l’ETP. Comment à partir des interactions entre médecins, patients, 

éducateurs, elle se positionne dans la relation de soins et dans le processus décisionnel ? Nous 

verrons que l’ETP a un rôle mitigé qui résulte des rapports que les éducateurs entretiennent 

avec les patients et avec les médecins. 

La partie 3 de notre thèse s’articule autour des déterminants de choix et des 

déterminants des décisions médicales et va se diviser en trois chapitres : 

Dans le chapitre 7, nous nous poserons la question de savoir comment les patients font 

leur choix. Pour répondre à cette question, nous verrons qu’il y a un ensemble de facteurs qui 

interviennent dans le choix des patients, qu’ils soient en hémodialyse ou qu’ils soient en 

dialyse péritonéale. 

Dans le chapitre 8, nous nous interrogerons sur la manière dont les professionnels de 

santé, en particulier les médecins, se déterminent par rapport au choix d’une méthode de 

dialyse. Nous verrons ici la façon dont l’information se transmet, en nous intéressant aux 

différentes sources d’information sur lesquelles le patient s’appuie, et voir les rapports qui 
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existent entre les médecins et les éducateurs dans la manière de transmettre l’information aux 

patients. Nous verrons également comment les relations entre professionnels de santé peuvent 

mener à des rapports conflictuels et voir comment cela impacte sur la prise en charge du 

patient.  

Dans le chapitre 9, la question que nous nous poserons est de savoir si le patient est un 

problème pour la relation médecin-patient. Nous répondrons à cette question en insistant sur 

la manière dont les réseaux du patient bouleversent la relation médecin-patient grâce à un 

déplacement du lieu de délibération en dehors de la consultation médicale. Ici, nous nous 

intéresserons également à la manière dont le libre choix du patient entraîne des tensions avec 

le médecin à partir du moment où ce choix peut dégrader l’état de santé du patient.  

Ces trois parties que nous abordons dans notre thèse ne sont pas seulement soumises à 

un travail d’analyse sociologique. L’une des raisons qui ont conduit à cette démarche, est que 

l’analyse de notre situation, celle de la place de l’ETP ou encore celle des déterminants des 

choix des patients et des décisions thérapeutiques, doivent permettre une meilleure prise en 

charge de l’insuffisance rénale qui est un problème de santé publique. En effet, dans une 

perspective de santé publique, comme nous le verrons plus dans les parties 2 et 3, il sera 

souvent procédé à une analyse des discours des patients et des professionnels de santé. Cette 

démarche va permettre de cerner les perceptions qu’ils ont sur les éléments qui déterminent  le 

choix d’une méthode de dialyse ou encore la place de l’ETP dans la prise en charge du patient 

insuffisant rénal et particulièrement dans le processus décisionnel relatif au choix d’une 

méthode de dialyse. 

En nous inscrivant également dans une démarche d’auto-analyse, comme nous le 

verrons dans la partie 1, nous voulons pointer les limites d’un système de santé certes, mais 
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également amener à une prise en compte des réalités socioculturelles locales pour mieux 

prendre en charge le patient insuffisant rénal chronique. 

Dans la première partie que nous développons ci-après, l’auto-analyse que nous 

utilisons comme moyen de compréhension de la nature de la relation médecin-patient dans un 

contexte socio-culturel sénégalais différent de celui de la France, va se focaliser sur ce qui 

rend notre situation de patient à la fois singulière et similaire à celle d’autres patients 

insuffisants rénaux qui sont pris en charge dans un centre de dialyse en France. 
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Chapitre 1 : Intérêt de l’auto-analyse et contexte social de prise en 

charge 

 

S’engager à se raconter peut paraître dépourvu d’une validité scientifique à cause du 

double statut de sujet et objet de celui qui s’engage à le faire. Pour éviter d’être soumis aux 

critiques des uns et des autres, il est nécessaire pour moi, en mobilisant ma subjectivité, de 

l’adjoindre à une réflexivité. Le premier chapitre de mon auto-analyse a pour but de clarifier 

mon choix de recourir à ce type d’analyse.  

1.1 L’auto-analyse, une approche scientifique valide 

 

Ecrire une vie en la soumettant à une analyse réflexive, c’est ce que j’ai voulu faire ici 

en retraçant mon itinéraire d’insuffisant rénal chronique. Il me faut donc prendre une distance 

par rapport à tout ce vécu où des relations sociales ont été bouleversées, où l’analyse de la 

relation médecin-malade se rapporte à mon propre cas. A cet effet, j’ai souhaité aborder entre 

autres, mon vécu de la maladie, les complications médicales qui sont survenues au cours de 

ma prise en charge, l’implication de ma famille dans mon parcours de soins. 

Il ne s’agit donc pas d’une autobiographie (Murphy, 1990 ; Bourdieu, 2004) où on se 

contenterait de raconter les choses de A à Z mais de l’évocation et de la narration de certains 

événements. Cette démarche est nécessaire pour la compréhension de la manière dont mes 

choix en termes de méthode de dialyse, de transplantation rénale ont été construits. Le fait 

d’être objet de ma recherche avec une identité socio-culturelle différente de celle des patients 
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que j’observe en France dans un centre de dialyse, me permet par le truchement de ma double 

posture de patient et de chercheur, de faire une analyse comparative. Par ailleurs, l’auto-

analyse me permet de ne pas tomber dans un récit autobiographique dénué de réflexivité. 

Cette implication que je contrôle en confrontant les phénomènes sociaux rapportés aux 

théories et thèses défendues par des auteurs en sociologie, va me permettre de prendre une 

distance avec mon objet d’étude ainsi qu’avec moi-même. 

L’intérêt de faire cette auto-analyse est qu’elle se focalise, du point de vue sociologique 

et en considération des recherches que je mène sur la décision médicale (partagée), sur la 

manière dont les acteurs impliqués dans le processus décisionnel, à savoir les médecins, les 

patients insuffisants rénaux et/ou leurs proches construisent leurs décisions. Cette auto-

analyse me permettra de voir si les contextes socio-culturel et économique peuvent être 

déterminants dans la construction des choix des patients et des décisions des médecins qu’on 

soit en France ou au Sénégal. Il s’agit également de faire ressortir le rôle de réseaux sociaux 

ainsi que les stratégies mises en œuvre pour arriver à rendre effectifs des choix déjà pensés. 

Courgeau (1994, p.388-389) affirme en ce sens que « la vie de chaque individu est en 

permanence jalonnée d’événements dont le nombre empêcherait très vite toute analyse : le 

chercheur en sciences sociales doit donc choisir dans cet énorme ensemble, un petit nombre 

d’événements qu’il considère comme les plus importants pour tenter de comprendre 

correctement les processus à l’œuvre ». 

L’auto-analyse sociologique dont il s’agit ici est donc celle d’un insuffisant rénal 

chronique qui n’a pas tous les souvenirs en tête à cause d’une trajectoire éprouvante et de 

situations difficiles vécues comme le coma par exemple, un insuffisant rénal qui n’a pas 

toujours pu intervenir directement pour voir ce qu’il se passait, pour pouvoir être témoin 

d’une décision médicale, d’une interaction entre les médecins et sa famille ou pour participer 

aux décisions médicales le concernant. Ma singularité en tant que patient dont l’histoire est 
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parsemée d’épreuves, peut être considérée par certains comme une limite à ma démarche. 

Strasser (2008, p.3) indique que « les critiques s’accordent à dire qu’il n’y a pas de vérité 

possible en matière d’autobiographie, pour des raisons objectives – défaillance de la 

mémoire, oublis... – comme subjectives : censure volontaire, vanité... ». Ces limites reconnues 

dans l’autobiographie pourraient être constatées dans mon auto-analyse. C’est la raison pour 

laquelle j’ai préféré, avant l’entame de la narration, reconnaître mon  incapacité à me souvenir 

exactement de ces situations antérieures qui ont jalonné mon parcours de soins. Pour 

contourner cette limite, j’ai décidé de recueillir le point de vue de personnes (médecins, 

parents,…) pour reconstituer leurs rôles dans le processus décisionnel. 

Il s’agit pour moi de faire un travail de réflexivité « entendue comme le travail par 

lequel la science sociale, se prenant elle-même pour objet, se sert de ses propres armes pour 

se comprendre et se contrôler […] » (Bourdieu, 2001, pp.173-174).  

Par ailleurs, dans la littérature anglo-saxonne, la notion d’auto-analyse est employée 

différemment par les chercheurs. En effet, le concept se retrouve sous le terme 

« autoethnographie » (autoethnography) (Ellis, 2007 ; Wall, 2008 ; Méndez-López, 2013) ou 

encore sous le terme de « sociologie autobiographique » (Autobiographical sociology)        

(Friedman, 1990).  Pour ce dernier, l’exercice d’auto-analyse permet de faire ressortir ce qui 

rend la personne à la fois semblable et différente des autres. Le sociologue qui se raconte vit 

dans des situations sociales particulières, lesquelles situations peuvent également être 

similaires à celles vécues par d’autres personnes. 

Cette perception de l’auto-analyse différente de l’autobiographie m’a engagé à 

emprunter un mode d’écriture qui me permettra de retracer, comme pour Murphy, paralysé et 

anthropologue, comment la maladie a bouleversé mes relations sociales en recourant à des 
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thèmes actuels pour la sociologie de la santé comme l’autonomie, la dépendance, la 

stigmatisation.  

La validité scientifique de l’auto-analyse peut donc être appréhendée de manière à la 

dissocier de l’autobiographie. En effet, l’auto-analyse se différencie de l’autobiographie en ce 

sens que « son objectif n’est pas la littérature, laquelle, comme dit Thomas Pavel, voue un 

culte à la forme et à la subjectivité » (Pinto, 2006, p.436) mais qu’elle est « rendue possible 

par l’expérience acquise grâce aux enquêtes d’ethnologie et de sociologie, la science des 

œuvres, la théorie de l’action et de la pratique des agents, sert à vérifier sur un ultime cas la 

validité de cette expérience accumulée » (Pinto, Ibid, p.437). 

Dans ce sens, raconter ma vie d’insuffisant rénal chronique, doit faire ressortir ma 

relation avec les mondes sociaux (Baszanger, 1986) que j’ai côtoyés tout le long de mon 

parcours de soins.  

1.2 Les bifurcations comme modèle d’analyse 

 

Dans ce travail d’auto-analyse, pour mener un travail réflexif, j’ai trouvé plus pertinent 

d’identifier les points de bifurcation tout le long de mon parcours de prise en charge c’est-à-

dire depuis le diagnostic de mon insuffisance rénale jusqu’au suivi de ma greffe rénale.  

Avant d’avancer dans mon propos, il convient de définir ce que j’entends par bifurcation. Elle 

peut être définie « comme l’apparition d’une crise ouvrant un carrefour biographique 

imprévisible dont les voies sont elles aussi au départ imprévues – même si elles vont 

rapidement se limiter à quelques alternatives –, au sein desquelles sera choisie une issue qui 

induit un changement important d’orientation » (Bidart, 2006, p.32). Etant donné que dans 

ma trajectoire, un certain nombre d’évènements se sont produits, il est important d’apporter 



Intérêt de l’auto-analyse 

49 

 

un éclairage sur ces événements et la manière dont ils ont favorisé les décisions médicales et 

mes choix ou ceux que mes parents ont fait pour moi. Si, dans l’ordre naturel des choses, on 

peut penser qu’on ne peut pas échapper à la maladie ou qu’on peut comprendre les choix qui 

s’offrent à nous dans des situations banales ainsi que les conséquences qui en découlent, il est 

à noter que, dans d’autres situations sous-tendues par des changements brusques, une rupture 

biographique (Bury, 1982), l’imprévisibilité et l’irréversibilité (Bidart, 2006 ; Hélardot, 2006 ; 

Grossetti, 2006) sont de mise. En outre, la représentation que les individus appartenant à des 

groupes sociaux particuliers ont de la maladie, peuvent définir les itinéraires thérapeutiques 

qu’ils empruntent (Olivier De Sardan, 1995).  

Dans la maladie chronique, la prise en charge et/ou les traitements peuvent ne pas être 

méconnus des malades. Ces derniers peuvent avoir la possibilité de connaître, grâce aux 

informations reçues, les traitements nécessaires pour se prendre en charge, les raisons pour 

lesquelles un traitement doit être changé ou la manière dont ce processus se déroule ; mais ils 

peuvent aussi ignorer ce qu’un choix peut avoir comme conséquences. 

Pour analyser mon parcours biographique relatif à la prise en charge de mon 

insuffisance rénale chronique et particulièrement des prises de décision qui sont liés aux 

traitements de suppléance, je me suis appesanti sur des points de bifurcation. Caractérisé par 

leur soudaineté, leur imprévisibilité et leur irréversibilité, les bifurcations se prêtent plus à 

l’analyse de mon parcours, depuis le diagnostic jusqu’à ma situation actuelle. Les différents 

traitements que j’ai expérimentés (traitement conservateur, hémodialyse, dialyse péritonéale, 

transplantation rénale) ont eu à occasionner des changements importants dans la poursuite de 

mes activités scolaires mais ils ont également contribué à redéfinir mes relations sociales. Le 

statut de patient qui est venu se greffer à mon statut d’étudiant fait apparaître une ligne 

biographique qui comme la définit Ogien (2012, p.174) « propose d’appréhender la 

désignation non comme un marquage déterminant un destin irrévocable mais comme un 
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moyen d’attribuer une identité sociale provisoire dans une circonstance donnée (délinquant, 

malade, fou, pauvre, etc.) et de s’en servir pour fixer le domaine de pertinence des 

descriptions qu’il est raisonnable d’en donner ». Si la maladie est chronique et demande une 

prise en charge médicale de longue durée, elle peut permettre l’engagement du patient dans 

d’autres activités. Si le patient se focalise sur sa prise en charge jusqu’à ne pas pouvoir 

s’engager dans d’autres activités, sa maladie peut apparaître comme une ligne biographique 

dominante (Castel, 1998). La narration de mon parcours de soins va donc se faire en 

identifiant les points de bifurcation et en n’omettant pas les conséquences qu’ils ont eues sur 

mes relations sociales et les décisions qu’ils ont contribué à me faire prendre. Outre le 

caractère imprévisible et irréversible qui les fonde, les bifurcations sociales sont alimentées 

par des « ingrédients » (Bidart, Ibid, p.34). Je me suis, en effet, appuyé sur ces ingrédients 

pour opérer certains changements dans mon parcours de prise en charge en particulier et dans 

mon parcours de vie en général à travers mes choix. 

Par ailleurs, se remémorer son passé peut susciter de vives émotions et impacter de 

manière négative le travail de recherche. En effet, comme le soulignent Fernandez et Marche       

(2013, p.95) : « le retour sur soi, le dialogue intérieur d’un individu avec lui-même, une forme  

d’auto-analyse peuvent amener un individu à repérer en lui le lieu de violation de certaines 

règles émotionnelles dont la persistance renvoie à des troubles résiduels ou émotions qui 

paraissent déviantes ». Mais il fallait que je prenne cette distance avec le terrain pour gérer 

mes émotions. J’étais donc mon propre autrui significatif puisque j’imitais les mêmes 

attitudes que j’avais eues lorsque je vivais ces expériences douloureuses en tant que patient au 

Sénégal sujet à des opérations chirurgicales répétitives et à des complications liées à la 

méthode de dialyse que je subissais.  



Intérêt de l’auto-analyse 

51 

 

Ce travail émotionnel que je menais en prenant des pauses dans l’écriture de mon auto-

analyse était pour moi « une opération de contrôle des sensations et des expressions du 

corps » (Fernandez et Marche, Ibid, p.98). 

Certains auteurs qui ont rédigé une autoanalyse et auxquels je me suis référé, même s’ils 

ont une double appartenance, ne partagent pas la même identité que les personnes sur qui ils 

mènent leur recherche. Mon cas est, en cela, différent puisque je suis insuffisant rénal et que 

je m’intéresse à des patients insuffisants rénaux. En me considérant comme un patient qui a 

un statut de handicapé et qui se raconte, je m’identifie à Richards (2008) et à Murphy (1990).  

La mobilisation de la double posture du chercheur dans le cadre du travail d’auto-analyse 

sociologique que je mène, va me permettre de me poser comme (Friedman, op.cit.) la 

question de savoir ce qui, dans les faits que je vais évoquer, me rend à la fois semblable et 

différent des autres. Richards (op.cit.) a montré l’intérêt qu’il y a pour un malade de se 

raconter. Pour elle, les professionnels de santé qui ont l’habitude d’écrire sur les malades, ne 

connaissent pas grand-chose sur eux. La personne qui vit la maladie doit pouvoir contribuer 

aux recherches qui sont faites sur elle en donnant son avis sur la manière dont elle la vit. 

Seulement, toujours selon cet auteur, cette double posture de patient et de chercheur qui se 

raconte peut être à l’origine d’une vulnérabilité en faisant resurgir des souvenirs d’ordre 

intime.   

Si dans le travail d’auto-analyse sociologique, la singularité du chercheur qui se raconte 

ainsi que ce qui l’identifie aux autres à travers les situations sociales qu’ils ont vécues, sont 

recherchés, il est donc intéressant de faire apparaître, sous l’angle de l’analyse de ma double 

posture de patient-chercheur, la particularité de ma situation. Les deux contextes différents 

d’observation du processus décisionnel impliquant médecins et patients insuffisants rénaux, 

que sont le Sénégal et la France, vont donc me permettre d’expliciter la manière dont cette 
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double posture de chercheur et de patient insuffisant rénal a été gérée pour satisfaire les 

exigences d’une analyse objective en sociologie. 

Dans les lignes qui suivent, je vais montrer comment mes choix et les décisions 

médicales ont été alimentés par ces « ingrédients » et comment les bifurcations ont participé à 

la construction d’identités et de relations nouvelles.  

1.3 De la survenue de la maladie à la prise en charge en dialyse 

 

La prise en charge d’une personne malade est double : elle est à la fois médicale et 

sociale ; médicale parce qu’elle place le malade dans une relation avec un médecin pour qu’il 

l’aide à guérir dans les situations de maladie aigue ou à être pris en charge dans la durée dans 

les situations de maladie chronique. Elle est sociale car le malade est assisté par son entourage 

et que, en outre, des représentations qu’il ou son entourage a de la maladie peuvent influencer 

sa prise en charge médicale. Cette réalité à laquelle le patient appartient, est faite mention tout 

au long de cette narration. 

 

5.1.1. Implication de la famille et rétentions d’informations par les 

médecins 

 

 

Il y a des événements qui bouleversent la vie d’un individu, des événements dont on ne 

mesure pas les conséquences et qui transforment son parcours de vie et le conduisent à 

redéfinir ses relations sociales, à repenser ses objectifs.  
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J’avais vingt-deux ans et j’étais étudiant en sociologie. Je rêvais d’avoir un avenir 

professionnel dans la gestion des ressources humaines. Comme la plupart des individus, je 

tombais malade. Mais après une prise de médicaments, je guérissais. J’entendais parler du 

sida comme maladie incurable mais je n’avais jamais pensé faire face à une maladie 

chronique jusqu’au jour où, de façon brutale, l’insuffisance rénale a entraîné mon 

hospitalisation.  

Je ne me souviens plus de la façon dont je me suis retrouvé dans cette cabine 

d’hospitalisation. Ce dont je me souviens, c’est de m’être réveillé sur ce lit d’hôpital. J’ai 

remarqué des cordes attachées sur les bords du lit.  J’étais là, couché sur le lit et ma mère se 

tenait en face en train de me surveiller. Un instant après, un proche est entré dans la chambre. 

Je me souviens également de l’événement de la veille, le moment où mon père m’a demandé 

de lui raconter cette histoire biblique, celle de la femme adultère. Juste au moment où j’ai 

terminé, la crise s’est déclenchée, le lendemain je me suis réveillé avec un trou noir. Je ne me 

souviens pas de ce qui m’est arrivé. 

De mon lit, j’assistais à des va-et-vient. Les médecins, les infirmières, des membres de 

ma famille, des parents, des connaissances qui entraient et sortaient. Le médecin néphrologue 

référent qui s’occupait de moi, donnait des instructions aux infirmières en ce qui concernait 

les soins à me prodiguer. Plus tard, en lisant un certificat médical qui m’était destiné, j’ai su 

que j’avais fait un coma et que mon insuffisance rénale était due à une glomérulonéphrite6. 

Mais la cause de cette affection m’était inconnue. La phase terminale dans laquelle je me 

trouvais, faisait suite à une dégradation continue de mon état de santé. Les symptômes étaient, 

en effet, apparus à l’université et des examens médicaux avaient été menés pour confirmer 

                                                 
6 La glomérulonéphrite est, selon le glossaire proposé par Voisin, Béruard et Finaz de Villaine (1994), une 
maladie des reins qui endommage les glomérules. Ces auteurs définissent les glomérules comme la « partie 
initiale de l’unité fonctionnelle rénale, ou néphron ». Les auteurs indiquent que « le glomérule assure la filtration 
du sang ». (p.181). 
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mon insuffisance rénale chronique. Mais, les limites du système de santé sénégalais 

matérialisées, entre autres, par le manque de personnel de santé, avaient favorisé la 

dégradation de mon état de santé. Le Programme National de Développement Sanitaire 

(PNDS) pour la période 2009-2018, qui est actuellement mis en œuvre par le gouvernement 

sénégalais, pointe d’ailleurs ces limites.  Ce manque de suivi aboutit à des crises, signes que 

j’étais en phase terminale de ma maladie. En effet, les ressources humaines de santé 

insuffisantes, le non renouvellement des équipements, les problèmes d’accessibilité à la 

couverture sociale des populations démunies sont, entre autres, les facteurs qui limitent 

l’efficacité du système de santé sénégalais. 

Mon insuffisance rénale a donc été diagnostiquée à l’université Gaston Berger de Saint-

Louis alors que j’étais en licence de sociologie. L’aspect fébrile, la fatigue, le manque 

d’appétit, les nausées, ont été les premiers signes. Comme nous disposions à l’université d’un 

centre médico-social, je suis parti en consultation chez le médecin. Lors de la discussion, le 

médecin m’a fait un examen clinique tout en me demandant ce qui n’allait pas. Je lui ai listé 

les symptômes que j’avais. Il m’a aussitôt prescrit une échographie abdominale que je devais 

faire à l’hôpital Régional de Saint-Louis afin de confirmer ses suspicions. En entendant mes 

explications, il avait déjà pensé que j’avais une Insuffisance Rénale Chronique (IRC). Mais il 

voulait avoir une confirmation, raison pour laquelle il m’avait envoyé faire une échographie 

abdominale à l’hôpital. Après avoir passé mes examens médicaux à l’hôpital avec les résultats 

en main, je suis retourné à l’université au centre médico-social pour voir le médecin. Sur 

place, le médecin m’a confirmé que j’avais bien une insuffisance rénale chronique au vu de 

mes résultats mais il a plutôt parlé d’IRC. Le médecin semblait entretenir un écart entre le 

langage des maux et celui de mots. Nommer la maladie en utilisant une suite d’initiales, ne 

me permettait pas de connaître l’organe défaillant qui était à l’origine de la maladie. Il n’est 

pas entré dans les détails. Il m’a juste demandé si je connaissais cette maladie, puis il a souri. 
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Ce sourire m’a fait penser que c’était une maladie bénigne et que tout allait rentrer dans 

l’ordre avec une prise de médicaments. Le médecin s’est limité à une simple évocation de la 

maladie avec moi et ne m’a pas donné d’informations supplémentaires sur l’insuffisance 

rénale chronique. L’attitude du médecin pourrait se comprendre comme une façon de me 

cacher la vérité. En effet, comme le souligne Fainzang (2009, p.288) : « certains mots ou 

certaines phrases sont ainsi formulés de façon suffisamment équivoque pour que le patient 

puisse entendre et comprendre autre chose que ce que le médecin dit, tout en le disant de telle 

manière que nul ne puisse lui reprocher de ne pas l’avoir dit ». Si l’objectif du médecin était 

de ne pas m’inquiéter, sa décision de me transmettre une information sommaire allait avoir un 

effet contraire. Aucun régime ne m’a été conseillé par le médecin. J’étais ce patient qui ne 

pouvait pas « prendre les dispositions nécessaires quant à sa vie après l’annonce du 

diagnostic […] » (Misery et Chastaing, 2005, p.963) à cause d’une information qui n’avait 

pas été donnée. J’ai continué mes études à l’université sans me soucier de la gravité que cette 

pathologie pouvait avoir à long terme et sans savoir que je voguais vers une phase terminale 

d’une maladie qui ne guérit pas. La première grave alerte est survenue pendant des vacances à 

la suite d'un voyage Saint-Louis – Dakar. J'étais exténué et je tremblais. Je ne savais pas ce 

qui était en train de m'arriver. Je pensais que j'avais le paludisme. Je ne pensais pas à l'IRC. 

L'information, si elle avait été délivrée par le médecin pour me prévenir des effets néfastes de 

certains aliments et ce à quoi je devais m'attendre sur un éventuel traitement par dialyse, 

aurait pu me préparer à la situation à venir et à ralentir la progression de la maladie par un 

régime alimentaire adéquat. Mais cela n’a pas été le cas. 

Pour les besoins de la thèse, j’ai pu joindre ce médecin au téléphone pour lui demander 

la raison pour laquelle, il ne m’avait pas donné l’information complète à l’époque : 
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Enquêteur : Docteur je voudrais vous demander la raison pour laquelle vous ne m’aviez 

pas donné l’information sur l’insuffisance chronique vous suffisant à m’en annoncer 

seulement le nom ? 

Médecin : Je ne vous l’ai pas dit car vous n’étiez pas prêt à entendre ce que cela 

impliquait. C’était pour vous préserver. 

 

Cet acte de bienfaisance est la marque d’une empathie du médecin comme l’indiquent 

Cazals, Le Sommer-Péré et Parizeau (2012, p. 24) « Celui-ci protège son patient et peut lui 

cacher la vérité concernant son état et sa maladie ». Elle peut être considérée comme une 

attitude paternaliste du médecin à mon égard traduite par sa volonté à ne pas partager avec 

moi l’information qu’il détient, pensant être « la personne la plus compétente pour réaliser 

[mon] bien être » (Jaunait, 2003,  p.61). Certaines raisons pourraient être également avancées 

pour expliquer la manière dont le médecin m’avait annoncé ma maladie. Celles que Vidal 

(1996) énumère pour expliquer l’attitude des médecins lors de l’annonce de la séropositivité 

en Afrique, pourraient s’appliquer à ma situation. Vidal liste entre autres arguments le 

manque de personnel pour transmettre l’information au patient, l’ « absence de personnel 

spécialisé dans le réconfort psychologique », « le malaise du praticien face à son impuissance 

thérapeutique », le « choc émotionnel » subi par le patient, la crainte d’un « effet 

psychologique négatif pour le patient » (Vidal, Ibid, p.23). Mais cette rétention 

d’informations de la part du médecin allait, plutôt que de me protéger, accélérer la 

dégradation de mon état de santé. L’empathie du médecin doublée de son rôle de vouloir 

déterminer à ma place l’information que j’étais capable de supporter, allait  mettre en danger 

le malade que je suis. La décision de ne pas informer a engendré dans cette situation concrète 

une ignorance du patient qui n’a pas pu mettre en place une stratégie pour prévenir l’évolution 

de son insuffisance rénale. 

Le lendemain de cette arrivée en vacances, j’ai été obligé d'aller consulter un médecin. 

Mon père m'a accompagné au district sanitaire le plus proche. Après la consultation, le 
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médecin n’a pas conclu à un paludisme. Il m'a plutôt orienté au service de cardiologie de 

l'hôpital Aristide Le Dantec parce qu'il pensait que j'avais un problème cardiaque. J’avais, en 

effet, une tension élevée. Après une consultation au service de cardiologie, je fus orienté au 

service de néphrologie du même hôpital. C'est dans ce service qu’allait se dérouler ma prise 

en charge, le médecin ayant finalement conclu à un stade d'insuffisance rénale avancé. Cette 

prise en charge tardive est le fait d’une décision du médecin de l’université qui n’avait pas 

jugé nécessaire de me parler de la façon de gérer cette maladie chronique avec ce qu’elle 

comportait en termes de restrictions alimentaires. Je n'avais donc pas tenu compte des 

possibles conséquences néfastes de cette maladie et je n'y avais pas accordé beaucoup 

d'importance car je n'étais pas informé et je pensais que les symptômes que j'avais eus à ce 

moment-là étaient passagers. Étant très malade, je ne parvenais pas à comprendre ce qui se 

passait, ni les informations que le médecin délivrait à mon père. D’après ce dernier, le 

médecin lui avait fait savoir qu’il fallait que je fasse un jour la dialyse. Mais la mise en 

dialyse n’a pas eu lieu tout de suite. Le médecin m’a prescrit un traitement conservateur. 

Quelques jours après, je me sentais mieux. Je suis retourné à l’université Gaston berger pour 

poursuivre mes études. Pourtant la maladie était bien là et elle évoluait. Sa progression allait 

finalement occasionner des changements importants dans ma vie. Je n’avais jamais pensé que 

c’était une maladie chronique et le retour aux études m’avait conforté sur le fait que c’était 

une maladie passagère et que j’allais totalement me remettre. 

Ma prise en charge médicale a donc commencé par un traitement conservateur. Alors 

que les vacances étaient déjà terminées et que les cours avaient repris, je les prolongeais le 

temps de retrouver la forme. Comme je semblais guéri, je ne me doutais de rien. Je pensais 

que les médicaments m'avaient guéri. Avec ce médecin néphrologue, l'information n'était pas 

délivrée en détail, du moins je n'étais pas à même de comprendre, de discerner ce qu'il pouvait 

dire en ce moment d'extrême fatigue. 
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Je suis retourné à l'université et j'ai pu rattraper les cours que j'avais manqués. Je suis 

parvenu à passer mes examens et j’ai réussi à avoir un passage conditionnel pour pouvoir 

m'inscrire en maîtrise de sociologie avec une unité de valeur de licence à reprendre. La reprise 

à l'université n’a pas été facile, je sentais toujours la fatigue.  Un jour, un camarade de classe, 

m'a fait une remarque en regardant mes yeux: « tu es anémié». Je n'y ai pas porté beaucoup 

d'attention. Je me suis juste dit que c'était parce que je mangeais très peu à cause du manque 

d'appétit. Mais même si je ne portais aucune attention à ce diagnostic issu d’une certaine 

connaissance profane de la manifestation de la maladie, il constituait une alerte. En fait, la 

raison pour laquelle je n’accordais pas autant de crédit aux dires de cette personne, était qu’il 

n’avait pas un statut de médecin. Même si je sentais la fatigue, le rôle de malade ne m’était 

pas assigné par un médecin pour que je puisse m’en convaincre. En plus, je n’étais pas alité, 

je suivais les cours et donc je ne me considérais pas vraiment comme une personne malade 

(sickness) (Young, 1982). La maladie était certes depuis longtemps diagnostiquée et je prenais 

déjà des médicaments qui m’avaient été prescrits par le médecin néphrologue, mais l’avis de 

ce camarade de classe déplaçait la maladie sur un palier plus grave. 

Pendant les grandes vacances scolaires, je faiblissais de plus en plus. Je mangeais très 

peu. Avec une anémie chronique, je n'osais plus regarder la lumière du soleil. Je pensais que 

j'avais une maladie des yeux. Pour pallier cette situation, j'ai acheté des lunettes de soleil. Cela 

s'est un peu amélioré. Je n'avais pas fait le lien avec une autre affection possible. Néanmoins 

je supportais. Tant que je pouvais marcher, vaquer à mes occupations (ce qui n'était plus 

évident), il n'y avait pas un grand souci à se faire, du moins selon ma propre interprétation. La 

mentalité ancrée d'une action passive, fait que tant que le malade peut subvenir lui-même à 

ses besoins, sa maladie n'apparaît pas aux yeux des gens comme quelque chose de grave. La 

représentation que les gens se font du malade dans certains milieux au Sénégal, se rapproche 

plus de l’état d’une personne handicapée sans ses capacités physiques pour se déplacer, qui ne 
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peut pas lui-même subvenir à certains de ses besoins. C’est l’idée d’un corps incapable de se 

mouvoir. Les gens attendent souvent que la personne soit alitée pour se convaincre de la 

gravité de sa maladie et la conduire à l’hôpital. Dans ce sens, la personne qui est atteinte 

d’insuffisance rénale chronique peut se retrouver dans une situation critique et en phase 

terminale avant d’être prise en charge. Puisque j'urinais encore normalement, mangeant salé 

sans faire attention aux aliments à forte teneur en potassium par exemple, les toxiques que les 

reins n'arrivaient plus à éliminer, s'accumulaient dans l'organisme, l'urée se mélangeant à mon 

sang.  

Alors que la rentrée universitaire 2004-2005 se préparait, l'insuffisance rénale a atteint 

sa phase terminale. J’ai été hospitalisé. Mais avant d'en arriver à l'hospitalisation, je voudrais 

évoquer ici la prise en charge religieuse. Avant l'hospitalisation, la maladie m'a d'abord 

terrassé à la maison. Mes parents ont fait appeler le prêtre pour m'administrer le sacrement des 

malades. Cet appel était une expression de foi de ma famille dont l’objectif était de me guérir. 

Il se réfère à une pratique religieuse catholique que Saint-Jacques recommande dans son 

épître : 

« Quelqu’un parmi vous est-il malade ? Qu’il appelle les Anciens de l’Église et 
qu’ils prient sur lui, après l’avoir oint d’huile au nom du Seigneur. La prière de la 
foi sauvera le patient et le Seigneur le relèvera. S’il a commis des péchés, ils lui 
seront remis » (Jacques 5, 14-15).  

 

L’attitude de mes parents révèle la manière dont les perceptions et les représentations 

sociales influencent les recours aux soins. Elle montre également le pluralisme médical auquel 

avait recours ma famille pour me guérir. En effet, à la prise en charge médicale, mes parents 

avaient adjoint d’autres moyens thérapeutiques. L’identité religieuse et culturelle du malade et 

de ses proches est également déterminante pour comprendre la manière dont les maladies sont 

traitées en Afrique. Pour ce qui me concerne, le recours à ces moyens thérapeutiques 
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différents des traitements proposés par l’hôpital, permettait à mes proches d’augmenter leur 

espoir de me guérir. 

J’ai donc été hospitalisé à l'hôpital Aristide Le Dantec, à Laennec, un bâtiment qui se 

trouve à côté du service de néphrologie. Dans ce lieu où sont internés les cas graves, le vécu 

journalier de la souffrance est réel. À cause de l'urée, avec des jambes qui «brûlaient», je 

gémissais, je pleurais. Les autres malades aussi, qui n'étaient pas forcément des insuffisants 

rénaux, faisaient de même. On aurait dit un orchestre. Dans ce lieu de souffrance, les délires 

étaient fréquents. Je ne supportais plus  de voir certaines personnes. Seuls, quelques membres 

de ma famille et quelques proches s'occupaient de moi. 

L'hospitalisation s'est passée dans des lieux différents. J'ai d'abord été accueilli au 

service d’urgence de l'hôpital. Puis, j'ai été transféré à Laennec dans une salle commune et en 

fin de compte mes parents, avec l'appui de l'université, ont demandé à ce que je sois 

hospitalisé dans une chambre individuelle car je ne supportais pas la présence des gens. 

À cette étape de mon état de santé, je ne me souviens pas de grand-chose. Mais selon 

mon père, le médecin néphrologue lui avait dit qu'il fallait qu'il s'attende à ma mort prochaine 

puisque mon état était critique.  

Le médecin néphrologue et ma cousine médecin pédiatre ont appelé mon père. Voici 

comment s’est déroulée la discussion telle que rapportée par mon père :   

 

Médecin : Il est en phase terminale et ce n’est plus la peine de dépenser autant d’argent, 

il ne faut pas faire des dépenses folles, c’est impossible de le guérir. 

Père : En tant que médecin, vous ne devriez pas me dire ça. 

Cousine médecin pédiatre : il ne faut pas élever la voix, il ne faut pas crier sinon sa mère 

et sa tante vont t’entendre et nous ne voulons pas qu’elles soient au courant. La raison 

pour laquelle on t’a appelé c’est parce qu’il est en phase terminale. 
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Ce que le médecin avait omis de dire ici, est qu’il y a la possibilité d’être traité par 

dialyse. Mais étant donné la cherté des séances de dialyse, il a choisi d’adopter un « silence 

altruiste » (Katz, 1984 ; Fainzang, 2006a) pour éviter que mes parents ne fassent des dépenses 

inutiles. Cette restriction de l’information (Fainzang, Ibid) du médecin caractérisée par la 

rétention d’informations sur un traitement qui me donnerait la possibilité de vivre était, en 

fait, l’expression d’une « empathie ». Il ne désirait pas que mon père fasse « des dépenses 

folles » qu’il ne pourrait pas poursuivre à long terme. Cette empathie médicale était perçue 

par mon père comme une irresponsabilité. Ce dernier n’a d’ailleurs pas suivi la décision du 

médecin. La confiance dans le médecin n’étant pas totale, mon père continuait à chercher des 

moyens, à faire des démarches pour me sortir de cette situation. Cette information 

« masquée » par le médecin (Gisquet, 2006) qui pensait être suivi dans sa décision, ne 

décourageait pas mon père. Le lendemain,  j’ai été conduit dans la grande salle « Laennec » 

où étaient entassés les malades. J’ai fait trois jours dans la grande salle et ensuite j’ai été 

transféré dans une cabine individuelle. Par la suite, un médecin (différent de celui qui n’avait 

pas souhaité continuer les soins) est intervenu pour que je puisse être pris en charge en 

urgence en hémodialyse. Quand il est entré dans la cabine d’hospitalisation, mon père s’est 

adressé au médecin en ces termes : 

 

Père : il faisait une crise la nuit et il s’est mordu la langue mais aucun sang n’est sorti. 

Quand on le pique il ne ressent rien. 

Médecin : il faut qu’il fasse la dialyse 

 

Pendant ce temps, je vivais pleinement mon statut de patient. Les études étaient 

reléguées au second plan. Mon insuffisance rénale et sa prise en charge étaient la 

préoccupation de mes parents et la mienne. De ce fait, vivre en tant que patient insuffisant 
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rénal chronique à cette période apparaissait comme « une ligne biographique dominante, qui 

pollue les autres tracés de [ma] trajectoire et la déstabilise » (Castel, op.cit, p.27).  

Sans tenir compte des moyens financiers dont disposait mon père, le médecin m’a 

envoyé en urgence. Cette responsabilité médicale ne m’a permis d’avoir une prise en charge 

pérenne qu’à certaines conditions. En fait, les capacités financières du malade ou de ses 

parents sont mises au-devant de toute autre considération si une prise en charge en dialyse est 

envisagée. 

5.1.2. Quand l’assurance maladie détermine la décision de soigner 

 

Grâce à cette première dialyse, et à la poche de sang que les infirmières m’ont 

transfusée, ma langue a commencé à saigner. Quelques temps après, je me sentais  mieux. 

S’étant rendu compte que je m’exprimais mieux qu’avant, mon père s’est senti 

convaincu de faire les démarches pour que je puisse être pris en charge. En effet, au Sénégal, 

pour qu'un malade insuffisant rénal chronique puisse se soigner, il faut des disponibilités 

financières conséquentes pour assurer une prise en charge continue des frais en raison de 

l'incurabilité de la maladie et des coûts exorbitants des soins. La décision du médecin de 

soigner un malade est suspendue aux ressources financières dont dispose l'intéressé ou ses 

proches qui veulent bien lui venir en aide. Elle n'est pas seulement relative au choix ou au 

droit du malade d'être soigné. Mon père est parti voir le professeur, chef du service de 

néphrologie pour discuter avec lui des modalités de prise en charge : 
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Père : Maintenant, les gens ont dit que seule la dialyse peut le sauver et puis il n’a plus 

de sang 

Médecin : s’il débute la dialyse, il ne peut plus l’arrêter et il faut qu’il ait les moyens 

parce qu’il faut 60000 francs7 par mois. Et il faut qu’il fasse au moins 3 séances par 

semaine 

Père : mon salaire ne peut pas le faire et je dois également nourrir ses frères et sœurs. 

 

Plus tard, mon père a été interpellé par le médecin pour lui reparler de la prise en 

charge : 

  

Médecin : Est-ce qu’il est étudiant ? 

Père : Oui il est à l’université de Saint-Louis 

Médecin : Demande à l’université s’il peut le prendre en charge 

 

 

Mon père est parti téléphoner à l’université, puis est revenu au bureau. 

 

Père : Le médecin de l’université dit qu’ils peuvent le prendre en charge 

Médecin : Est-ce que tu lui as dit que ce n’est pas pour le traitement d’un soin 

seulement ? 

 

Mon père est reparti appeler. Au téléphone avec le médecin responsable du centre 

médico-social du CROUS (Centre des Œuvres Universitaires de Saint-Louis du Sénégal), 

mon père lui a fourni des précisions : 

 

                                                 
7 Le médecin fait allusion ici au franc CFA, le franc de la Communauté Financière Africaine. L’équivalence en 
euro selon la Banque Centrale des Etats de l’Afrique de l’Ouest (BCEAO) est la suivante : 655,957 FCFA = 1 
euro. Source : http://www.bceao.int/Histoire-du-Franc-CFA-55.html. La somme 60000 francs CFA équivaut 
donc à 91 euros. En outre, à cette période, la dialyse n’était pas encore gratuite.  
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Père : J’ai vu le professeur de néphrologie mais il m’a dit que ce n’est pas un traitement à 

court terme, c’est pour toute sa vie 

Médecin : moi je suis docteur, je connais l’insuffisance rénale, je sais comment se passe 

le traitement, tous les étudiants sont assurés. Les étudiants qui ne sont pas malades vont 

payer pour ceux qui sont malades. 

 

Mon père est retourné voir le médecin à son bureau : 

 

Père : Le médecin dit qu’il connait la maladie et que l’université va le prendre en charge. 

Médecin : Si c’est comme ça il faut qu’au début de chaque mois, l’université adresse une 

lettre de garantie à l’hôpital.  

 

La mise en dialyse ne s’est donc pas faite automatiquement. C’est après la réception de 

cette garantie que les médecins ont accepté de continuer à me prendre en charge en dialyse. 

Dès lors, cette assurance donnée par mon père et surtout par l’institution qu’est l’université 

me différenciait du groupe de patients exclus à cause d’un manque de moyens car il faut des 

ressources financières suffisantes pour se soigner convenablement au Sénégal : « […] les 

pauvres qui ne peuvent pas payer le carnet de santé et le prix de la consultation sont 

refoulés. » (Diallo Y, 2003, p.196). La décision médicale de la prise en charge dépend donc 

de la solvabilité des malades. 

Pendant tout ce temps, je n’avais pas les moyens de participer à ces discussions. 

Culturellement, mon père constituait la personne de confiance, c’est lui qui contestait les 

décisions. En effet, cette décision du médecin de ne pas me faire traiter par dialyse, mon père 

ne l'accepta pas. Le médecin, face à la détermination de mon père, lui demanda si mon 

université pouvait prendre en charge mes frais de dialyse. Mon père s’était donc renseigné 

auprès de l'université Gaston Berger et heureusement, l'université prenait en charge ces frais à 

100%. La décision du médecin était liée à la possibilité ou non de pouvoir être pris en charge 
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de manière continue à cause de la cherté de la dialyse. Mes frais d'hospitalisation étaient 

également pris en charge par l'université. Cette nouvelle donne changea les choses et le 

médecin accepta de me prendre en charge. 

 

5.1.3. Le pluralisme médical dans la prise en charge de l’insuffisance 

rénale 

 

Les causes de l’insuffisance rénale étaient également perçues par mes parents comme 

des attaques mystiques qui étaient l’œuvre de personnes mal intentionnées, jalouses            

(Massé, 2001 ; Dozon et Sindzingre, 1986). Ces perceptions sociales des causes de la maladie 

allaient déterminer les différents types de soins dont mes parents allaient me faire bénéficier. 

Ils avaient, en effet, outre la prise en charge moderne à l’hôpital, opté pour la médecine 

traditionnelle en sollicitant les guérisseurs. En plus des voisins de notre quartier et certains 

parents, les infirmiers de dialyse avaient également conseillé à ma mère de ne pas se limiter à 

une prise en charge médicale mais de recourir aussi à la médecine traditionnelle en 

l’occurrence d’aller voir les guérisseurs car elles suspectaient une cause surnaturelle. Cette 

attitude des infirmières est expliquée par Benoist (1997) comme étant due à leur double 

appartenance à ce monde culturel dont elles connaissent les réalités et au monde hospitalier. 

Vivant dans une famille fortement ancrée dans les traditions, j’ai eu également une 

éducation catholique. Dans la prise en charge de la maladie, ma famille jonglait entre trois 

registres, l’hôpital, les moyens traditionnels et les prières catholiques. Parfois, quand je me 

portais mieux, le crédit était accordé au médecin qui savait plus que ses collègues, ou bien à 

l’esprit protecteur de la famille, ou encore aux prières à Marie, à Dieu, à Jésus. Ma foi 

catholique me faisait croire que Jésus était plus fort que tous les guérisseurs, les voyants que 

mes parents sollicitaient pour me guérir. Ces différences de point de vue entre mes parents et 
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moi  créaient des tensions. Mes parents m’accusaient d’être responsable de ma situation de 

maladie, car j’ignorais la réalité culturelle dans laquelle je vivais. Pour eux, le fait d’avoir 

désobéi à leurs conseils, de ne pas avoir porté ou d’avoir jeté les talismans que les guérisseurs 

confectionnaient pour ma protection, était une des causes de ma maladie. En même temps que 

je me soignais à l’hôpital, ma mère, quand elle revenait de chez le guérisseur, venait me voir 

pour me convaincre de ne pas ignorer ces talismans. Elle me rapportait leur conversation. 

Cette maladie, me faisait-elle savoir, était l’œuvre d’un camarade qui m’avait jeté un sort. 

Cette cause de la maladie rejoint les causes « maléfiques » que Kalis (1997, p.18) mentionne 

selon la « nosologie sereer », rapportées par Franckel (2004, p.45) dans sa thèse de doctorat. 

Non seulement, cela m’atteignait psychologiquement mais cette désobéissance me rendait 

responsable de la situation de la famille. J’avais accentué les difficultés financières dans 

lesquelles se trouvait ma famille. Au lourd fardeau de la maladie, s’était greffé le sentiment 

d’être responsable de la situation financière précaire de ma famille. Aujourd’hui encore, cette 

lourdeur psychologique est  vivace. 

Parfois mes parents sollicitaient des guérisseurs qui avaient également le don de la 

voyance pour connaître les causes de la maladie. Ils leur accordaient tellement d’importance 

que pour savoir s’il fallait ou non que je subisse une transplantation rénale, mes parents les 

avaient contactés. Ma mère rapporta que le guérisseur-voyant avait déconseillé de subir cette 

opération car cela pourrait m’être fatal. 

L’importance des recours thérapeutiques traditionnels supplantait les injonctions 

médicales. Les médecins m’avaient déconseillé de prendre des potions prescrites par les 

guérisseurs. Mais je passais outre, ou plutôt je ne pouvais pas les refuser à cause du respect dû 

aux parents, de l’importance de leurs statuts et rôles dans la famille sénégalaise. Je m’y pliais 

même si je savais que ce que je faisais, était contre l’avis du médecin. Ce recours à des 
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tradithérapeutes selon le mot de Sylvain Landry Faye, trouvait ici son sens dans le fait qu’il 

permettait « la gestion de l’infortune et du malheur » (Faye, 2011, p.3). 

Évoquer cette dimension mystique dans la prise en charge de ma maladie demeure 

important dans la mesure où elle a accompagné mon traitement à l’hôpital. Allier les deux 

médecines traditionnelle et moderne, était pour mes parents un moyen d’optimiser mes 

chances de guérison (Olivier De Sardan, 1995). En étant en même temps, le patient soumis, le 

patient qui doit respect à ses parents, le patient qui doit suivre les conseils du médecin, le 

patient qui voulait encore croire que l’avenir n’était pas forcément hypothéqué, le patient qui 

a un rapport intime avec son corps à travers les douleurs ressenties à cause des complications 

de la maladie, je devais me maintenir, croire en quelque chose encore possible pour un bien-

être durable et j’y arrivais grâce à mes croyances religieuses et l’espoir de subir une 

transplantation rénale qui changerait le cours des choses. 

 

5.1.4. La prise en charge en dialyse : orientation médicale et préférence 

familiale 

 

Revenons à la manière dont s’est déroulée ma prise en charge en dialyse. Ayant été 

hospitalisé en cabine individuelle, j'ai fait plusieurs crises. Les médecins ont décidé en 

urgence de me traiter par hémodialyse sans attendre. Je n'avais pas le temps de choisir. 

Comment aurais-je pu le faire puisque j'étais inconscient et pas assez lucide pour choisir la 

méthode de traitement qui me convenait le mieux? C'était une question de survie. Cette 

situation est semblable à celle vécue par certains patients que j’ai interrogés en France dans le 

cadre de mon travail de thèse. L’urgence de la prise en charge ne permet pas à certains 

patients de choisir la méthode de dialyse qui leur convient :  
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Enquêteur : C’est le premier jour qu’on vous a consulté que vous avez débuté en 

dialyse ? 

Patient : Voilà et j’ai commencé le lendemain voilà en…en…en, comment dire…en 

urgence voilà, en urgence. 

 

Je me souviens de la manière dont s’est déroulée ma première séance d'hémodialyse au 

centre de l'hôpital Aristide Le Dantec. J'ai été conduit au centre, en chaise roulante. Une fois 

arrivé sur les lieux, l’infirmière m'a placé un cathéter fémoral assorti de deux tuyaux qui 

étaient branchés au générateur de dialyse. Je voyais mon sang quitter mon corps et aller à la 

machine. Je ne comprenais pas le procédé. Cette première mise en dialyse est apparue comme 

l’a noté Desseix (2011) dans son analyse des représentations de patients insuffisants rénaux 

traités par hémodialyse, comme une « rupture biographique » selon l’expression consacrée 

par Bury (1982) et que l’anthropologue a reprise. Mais, en tant que malade, je ne concevais 

pas cette première séance de dialyse comme une « rupture biographique ». Je gardais, en effet, 

espoir pensant que tout cela n'était que temporaire. Avec le regard du sociologue, je peux 

maintenant concevoir ce moment comme une « rupture biographique » mais aussi comme une 

« bifurcation ». C’est ce qui se passa par la suite qui bouleversa ma vie et me fit prendre 

conscience de ce changement important dans ma vie. La prise de conscience des moments des 

bifurcations diffère selon que j’occupe une position de malade ou de sociologue. En effet, je 

pensais, après quelques séances, que je pourrais quitter l'hôpital guéri, et aller poursuivre mes 

études sans problème. Je suis donc retourné à plusieurs reprises en hémodialyse et je me 

sentais mieux. Je préparais ma sortie d’hospitalisation. C'est alors que l'infirmière qui 

s'occupe de la dialyse péritonéale est venue me voir. Je voulais la remercier pour son 

implication qui avait contribué à ma « guérison ». Elle m’a informé que ce n’était pas une 

guérison mais que je devais venir régulièrement pour faire des séances de dialyse car c’était 

un traitement à vie. À partir de ce moment j’avais conscience de la « rupture biographique » 

car pendant tout ce temps, j’étais tenu à l’écart ; je n’étais pas bien informé. Cette interaction 
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avec l’infirmière m’avait fait prendre conscience de l’imprévisibilité mais aussi de 

l’irréversibilité (Bidart, 2006 ; Hélardot, 2006 ; Grossetti, 2006) de l’aspect chronique de ma 

maladie. Cette absence d’implication pourrait être expliquée par mon état de santé 

préoccupant qui ne permettait pas d’être conscient et d’être réceptif aux informations 

délivrées par le médecin. Je n’étais pas un acteur actif de ma prise en charge. C’est à mes 

parents qu’il délivrait les informations liées à ma prise en charge, à ma situation. Cette 

implication des parents dans la prise en charge et dans le processus décisionnel est notée par 

certains auteurs comme Janzen (1995, p.24) qui les considère comme un « groupe 

organisateur de la thérapie » dans une recherche menée dans la région du Bas-Zaïre. L’auteur 

mentionne le rôle de soutien moral, de décideur et d’organisateur des soins que ce groupe peut 

remplir pour s‘occuper du proche malade. Schnitzler (2014) qui, dans une étude menée au 

Bénin, montre comment la famille est impliquée dans la prise en charge du malade et dans les 

décisions le concernant, abonde dans le même sens. Les membres de la famille au chevet du 

malade font office de « gardes malades ». Orfàli (2002), pour sa part, montre l’importance de 

cette implication de la famille chez les malades « incapables ». Si j’ai donc été tenu à l’écart 

pendant tout ce temps, maintenu dans l’ignorance, c’est ce rôle de malade qui m’était assigné, 

passif et incapable de recevoir l’information pour pouvoir agir en conséquence. 

Donc, comme je me sentais mieux et retrouvais toute ma lucidité, après avoir été 

informé de cet état irréversible d’insuffisant rénal, l’infirmière m'a proposé de faire la dialyse 

péritonéale qui est un moyen de traitement de l’insuffisance rénale et que je pouvais faire à 

domicile. Cette technique de dialyse allait me permettre de me brancher la nuit et de pouvoir 

vaquer à mes occupations la journée. Comme j’étais étudiant, l’infirmière me l’avait proposée 

pour que je puisse poursuivre mes études. L’infirmière m’avait également expliqué que ce 

mode de traitement m'avait été proposé car l'université prenait en charge mes soins. 
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1.4 La dialyse péritonéale ou la résistance au changement 

 

Cette proposition d’un nouveau traitement était donc accompagnée de l’information qui 

faisait de moi un malade à vie. L’infirmière m’informa que l'équipe soignante était obligée de 

trier les malades pour repérer ceux qui avaient les capacités de financer leurs soins à long 

terme et ceux qui ne le pouvaient pas. Tout le monde ne pouvait pas être pris en charge et 

ceux qui ne le pouvaient pas, trépassaient. Ce tri qui était mené à l’endroit des patients 

insuffisants rénaux correspond à la situation historique de la prise en charge de l’insuffisance 

rénale en France et plus précisément à Toulouse selon certains médecins interrogés : 

 

 « Donc Si vous voulez dans ces années-là, il y avait très peu de reins artificiels à Toulouse 

et en France. Et donc l’entretien avec les malades était d’un ordre tout à fait différent 

puisque c’était malheureusement choisir quels malades on dialysait  avec des 

possibilités. Donc à Toulouse d’abord, et puis on envoyait les malades ailleurs, à  

bordeaux, à Marseille, c’était quelque chose euh…de terriblement difficile. Donc les 

années 60, vraiment, c’était vraiment le démarrage de la greffe avec des choix 

extrêmement douloureux » (Professeur service néphrologie Toulouse).  

 

À ce sujet, Suc (2011) note que c’est vers la fin des années 60 que la dialyse périodique 

a été débutée à Toulouse avec plus tard l’expérimentation de la fistule artério-veineuse en 

1966. Mais toujours selon Suc, « […] le succès de l’entreprise n’était limité que par le 

problème douloureux du choix des malades et le nombre de reins disponibles »                  

(Suc, Ibid, p.49).   

Au Sénégal, le problème de la disponibilité des soins s’est posée aussi. Un professeur au 

service de néphrologie de l’hôpital le Dantec m’a d’ailleurs confié au téléphone que mon 

transfert en dialyse péritonéale était dû à un manque de place au centre d’hémodialyse. Il y a 

donc une similitude dans les actions menées en France et au Sénégal à des périodes 
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différentes dans la prise en charge des malades. Ces actions concernent le tri des malades par 

manque de lieux de traitement. Mais au Sénégal, c’est la capacité des malades et/ ou de leur 

famille à financer les soins qui était également la raison de ce tri.   

À partir du moment où j'ai eu connaissance de l’information selon laquelle ma maladie 

nécessitait des traitements à vie, je ne sentais plus la nécessité de continuer mes études, j’étais 

découragé. Il a fallu que l’infirmière me donne des exemples sur des patients insuffisants 

rénaux qui avaient continué à mener leurs activités pour que je me soumette à la décision 

d'aller reprendre mes études. Mais je n'étais pas rassuré. J'avais des appréhensions par rapport 

à mes capacités physiques et mon état psychologique à pouvoir continuer à cause de 

l'hémodialyse. La formation en dialyse péritonéale n'avait pas encore débuté. Il faut juste 

rappeler que mon université se trouvait dans une ville très éloignée de la capitale et il n'y 

existait pas à l'époque un centre d'hémodialyse. La dialyse péritonéale se présentait à la fois 

comme un nouveau changement mais aussi un traitement pour résister à la maladie     

(Hélardot, op.cit.). La maladie ne devait pas prendre le dessus jusqu’à me rendre inactif et la 

dialyse péritonéale me permettait de reprendre mes études. Je devais faire cohabiter deux 

lignes biographiques, celle de ma maladie et celle de mes études universitaires. Je devais, en 

effet, arrêter de faire de ma maladie une ligne biographique dominante en acceptant de faire 

une méthode de dialyse qui me permette de continuer mes études. 

D'un autre côté, il y avait l'avis de mes parents et particulièrement de ma mère. Comme 

c'était elle qui m'accompagnait les premiers jours au centre d'hémodialyse, elle avait remarqué 

sur le bras des patients hémodialysés, des boules qui se formaient à cause de la dialyse qui se 

faisait par le biais de la fistule artério-veineuse.  Elle ne voulait pas que mes bras aient un jour 

cette apparence. Personnellement, par souci esthétique, je ne voulais pas les avoir. Ce souci 

esthétique qui a été à l’origine de mon choix de la dialyse péritonéale a été aussi constaté chez 

certains patients en France :  
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« ça m’a fait un peu peur, parce que j’ai vu des bras de personnes utiliser l’hémodialyse, 

j’ai vu des bras énormes, avec des veines énormes, j’ai vu à force d’être piqué, vous avez 

un bras qui se déformait […] » (Edwige).  

 

Mais le fait de ne pas préférer l’hémodialyse à la dialyse péritonéale était dû aussi à la 

stigmatisation que ma mère et moi redoutions. Le fait de paraître visiblement anormal et de 

penser la stigmatisation à la place des autres c’est à dire la manière dont les autres 

regarderaient ma situation (Goffman, 1975) en voyant mon bras déformé, avaient également 

favorisé mon choix de la dialyse péritonéale. 

Les médecins du service de néphrologie de Dakar avaient aussi montré leurs 

préférences. Ils désiraient que je fasse la dialyse péritonéale car selon eux, j'étais jeune et je 

pouvais avoir la chance d'être transplanté un jour. Mais il y avait d’autres raisons. Selon un 

professeur de néphrologie de l’hôpital Aristide Le Dantec, qui avait émis cette préférence, « il 

n’y avait plus de place au niveau du centre d’hémodialyse ». Mais le médecin qui dirigeait le 

centre médico-social de l’université Gaston Berger, ne souhaitait pas que je reste à 

l’université. Pour lui, se faire traiter à Dakar demeurait l’option la plus sure. Il voulait que je 

change d’université, que je transfère mon dossier à Dakar. D’ailleurs, plus tard quand j’eus 

une péritonite, il me fit la remarque : « tout cela, je te l’avais dit ». J’avais entamé les 

démarches mais le doute sur la garantie d’une prise en charge pouvant être supportée par 

l’université de Dakar, me poussa à les abandonner. 

La préférence de la dialyse péritonéale a donné l’occasion aux soignants de programmer 

la pose du cathéter abdominal. Il fut posé à l'hôpital régional de Saint-Louis. Ce choix 

résultait du fait que cet hôpital devait disposer bientôt du deuxième centre d'hémodialyse 

public (il est fonctionnel depuis 2010). Après la pose du cathéter, l'infirmière responsable de 
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la dialyse péritonéale, nous a formés (nous étions quatre ou cinq patients) aux deux sortes de 

traitement en dialyse péritonéale: la DPCA qui se fait manuellement et la DPA. Au cours de 

cette formation, l'infirmière m’avait également informé des règles à respecter lors du 

traitement, en particulier l'hygiène à avoir pour éviter les infections (péritonite). J’étais 

également informé des signes accompagnant la survenue d'infections et les mesures 

immédiates à prendre en pareille situation.  

J’ai donc fini par choisir la dialyse péritonéale, ayant l’approbation de mes parents qui 

avaient pris la précaution de me donner des talismans pour ma protection. J’avais envie de 

continuer mes études, étant rassuré par l’infirmière grâce à la formation qu’elle m’avait 

donnée sur la dialyse péritonéale.  
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Conclusion 

 

Dans le contexte sénégalais, un certain nombre de facteurs sont à prendre en compte 

dans le processus décisionnel dont l’aboutissement mène à l’orientation en dialyse. 

Au Sénégal, certains médecins prennent délibérément la décision de ne pas informer les 

patients sur leur maladie, sur l’existence d’un traitement qui pourrait améliorer leur état de 

santé. En ce qui concerne l’information délivrée aux patients, les médecins manifestent une 

certaine empathie envers les patients du moins c’est ce que reflètent leurs agissements. Pour 

ne pas bouleverser leurs patients et considérant qu’ils agissent pour leur bien, ils leur cachent 

des informations (Jaunait, 2003). Ce paternalisme médical n’est pourtant pas toujours 

bénéfique pour le patient. Les conséquences de ce paternalisme dont l’objectif était de ne pas 

me faire peur, a précipité l’avancée de la maladie en phase terminale à cause d’informations 

non transmises par le médecin sur les nouvelles contraintes liées à ma situation. Je me 

comportais comme une personne non malade car le rôle social de patient ne m’était pas 

encore assigné par le médecin, ce qui a entraîné une détérioration rapide de mon état de santé. 

L’expression de son autorité mélangée à une certaine forme d’empathie, peut donc ne 

pas être le meilleur moyen pour le médecin d’améliorer l’état de santé de son patient à travers 

des manières de faire qu’il juge être meilleures pour lui. Les médecins cachent certaines 

informations aux patients et à leurs proches en partant d’un jugement personnel. Le manque 

d’interactions de certains médecins avec les patients ou leurs proches peut aboutir à des 

situations fatales. En effet, ils prennent des décisions unilatérales en n’essayant pas de 

s’enquérir des possibilités financières des patients ou de leurs familles. Cette attitude n’est 

pourtant pas une « méchanceté » ou un manque d’intérêt pour les patients mais plutôt une 

certaine « empathie » manifestée à l’endroit des patients et de leurs familles. La décision 
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médicale de ne pas m’orienter en dialyse était doublement déterminée. Il s’agissait d’une 

« empathie » médicale qui prenait son sens dans l’impossibilité à long terme d’être pris en 

charge par mes parents. Il était inutile, selon ce médecin, que mes parents commencent ce 

qu’ils ne pourraient pas continuer de faire. 

Mais l’attitude autoritaire du médecin n’a pas été perçue comme telle par mon père. Elle 

permet d’ailleurs de comprendre la participation des parents dans le processus décisionnel qui 

concerne leurs enfants. Les comportements de certains médecins favorisent des relations 

tendues entre médecins et parents. On pourrait peut-être comprendre cette objection de mon 

père à me laisser mourir en prenant en compte ses croyances religieuses, traditionnelles.  

Par ailleurs, depuis que mon insuffisance rénale s’est manifestée, l’hôpital n’a pas été le 

seul lieu qui a été sollicité pour espérer une guérison. Il y a eu, en effet, le recours aux 

guérisseurs avec leurs pouvoirs divinatoires qui avaient établi un diagnostic « mystique » de 

la maladie. La prise en charge de l’insuffisance rénale avait dépassé le cadre de l’hôpital et 

mes parents souvent interrogeaient les guérisseurs sur mon avenir. Et comme ils croyaient ce 

que ces derniers leur disaient, ils gardaient espoir. Aux décisions médicales s’opposaient des 

décisions parentales issues des connaissances surnaturelles des guérisseurs.   

Certaines décisions que prenaient les guérisseurs étaient prises en compte par mes 

parents comme ce fut cas quand j’ai voulu retourner à l’université. Il faut juste préciser, que 

mes parents voyaient plusieurs guérisseurs et chacun donnait des informations sur moi ou 

confectionnait des talismans qui m’étaient destinés. Ces « outils protecteurs » que les 

guérisseurs mettaient à la disposition de mes parents confortaient leur décision. Pourtant 

certains médecins avaient déconseillé à mes parents de me faire boire des potions fabriquées 

par eux à cause de la possible présence de substances toxiques. Ce manque de suivi des 

conseils médicaux était dû à ce diagnostic mystique du guérisseur. Mais le recours à ces deux 
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médecines les confrontaient également. J’étais le destinataire de toutes ces pratiques 

médicales modernes et traditionnelles. J’étais aussi celui qui subissait les décisions médicales 

et les choix de mes parents à recourir ou non à des pratiques médicales, à respecter ou non les 

prescriptions des médecins. Une confiance distribuée était à l’œuvre entre les médecins et les 

guérisseurs pour une prise en charge optimale de ma maladie. 

Ma trajectoire de vie et ma trajectoire de soins étaient tantôt confondues : la maladie en 

tant que ligne biographique dominante prenait le dessus sur mes autres activités. Tantôt ces 

trajectoires étaient liées quand il y avait une cohabitation des deux lignes biographiques que 

sont ma maladie et mes activités universitaires,  

Les bifurcations et leurs effets sur l’état de santé de l’individu ainsi que la mobilisation 

des ressources diverses qu’elles soient sociales, financières, matérielles, peuvent renseigner 

sur la ligne biographique qui peut être dominante ou sur les lignes biographiques qui peuvent 

cohabiter. L’existence d’une péritonite comme bifurcation a, en ce sens, créé des situations 

irréversibles et imprévisibles et changé la nature de la cohabitation entre deux lignes 

biographiques qui était rendue possible avec la dialyse péritonéale comme mode de 

traitement, par une ligne biographique dominante qui m’a contraint à nouveau à suspendre 

mes études. Je suis à nouveau redevenu un patient à plein temps.  
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Chapitre 2 : La péritonite, bifurcation et bouleversement de la vie 

sociale 

Dans cette partie, je veux montrer comment la bifurcation due à une dégradation de mon 

état de santé a eu pour conséquences un changement de méthode de dialyse mais aussi des 

dépenses difficilement supportables par ma famille à cause des complications engendrées par 

la dialyse. Ce changement de méthode de dialyse m’a poussé à arrêter mes études mais il m’a 

aussi permis de construire de nouvelles relations sociales avec les professionnels de santé 

(médecins et infirmiers). 

2.1. Survenue de l’infection et arrêt des études 

 

Jusqu’à la soutenance de mon mémoire de maîtrise, le traitement de mon insuffisance 

rénale par la dialyse péritonéale n’avait pas connu de problèmes majeurs. Je n’avais pas de 

problèmes au niveau de la prise en charge financière de la dialyse ni au niveau du ressenti 

individuel de la maladie, il y avait moins de douleurs et tout était contrôlé. Mais une semaine 

après ma soutenance, j’ai contracté une péritonite qui s’est manifestée de façon brusque. Cette 

situation s’est produite alors que je me trouvais dans ma chambre d’étudiant à l’université. Je 

tremblais et j’avais de la fièvre. Tout de suite, j’ai fait une séance de DP par DPCA et l’eau du 

dialysat était trouble. À partir de ce que l’infirmière m’avait enseigné sur les signes qui 

révélaient une péritonite, j’ai déduit tout de suite que j’avais une infection. J’ai alors averti par 

téléphone l’infirmière qui s’occupe de la dialyse péritonéale à Dakar pour lui expliquer et lui 

détailler mon problème. Elle m’a alors conseillé de rentrer à Dakar. Pour préparer mon 

transfert sur Dakar, j’ai contacté le médecin du centre médico-social qui n’habitait pas loin du 
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campus social. Il y avait un infirmier du centre médico-social qui était également sollicité. Le 

médecin m’avait fait accompagner par l’infirmier et j’avais sollicité un ami pour faire partie 

du voyage. Nous arrivâmes aux environs de quatre heures du matin à Dakar. Mais j’étais 

rentré chez moi et non à l’hôpital. Il fallait donc attendre qu’il fasse jour parce que le service 

de dialyse péritonéale était fermé la nuit. Je ne tenais plus car les maux de ventre étaient 

atroces. Le matin, je me suis donc rendu à l’hôpital, accompagné de mes parents. J’ai fait une 

séance de dialyse péritonéale par DPCA et le liquide de dialysat fut analysé pour déterminer 

la bactérie afin qu’un traitement approprié me soit prescrit. 

La bactérie était résistante au traitement et les séances de dialyse péritonéale ne 

servaient à rien. Les toxines n’étaient plus éliminées. J’avais une anémie prononcée. Le 

médecin suggéra qu’une ablation du cathéter abdominal soit pratiquée. Mes parents se fiaient 

au professionnalisme des médecins et je faisais pareil. Je me soumettais à leurs décisions. Mes 

parents et moi n’avions pas imaginé que cette ablation pouvait mal se passer. Le médecin ne 

nous avait pas informés sur les risques liés à cette intervention chirurgicale, ce que j’encourais 

étant donné que j’avais une anémie sévère. 

  

2.2. L’expérience de l’ablation du cathéter de dialyse péritonéale 

 

Je ne savais pas ce que cela impactait d’avoir une anémie prononcée et de subir une 

opération même si celle-ci n’était qu’une ablation de cathéter. J’ai su plus tard que j’ai été 

opéré alors que j’avais un taux d’hémoglobine très faible. En effet, comme j’étais sous 

anesthésie locale, lorsque le chirurgien a commencé à procéder à l’ablation du cathéter, je me 

suis mis à perdre connaissance, à avoir froid, à ne plus pouvoir respirer. Je voulais ouvrir les 
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yeux mais ils se refermaient d’eux-mêmes. L’anesthésiste m’a mis le masque d’oxygène. Je 

commençais à prier. Des « Je vous salue Marie... », des prières intérieures. L’anesthésiste qui 

se tenait, derrière la table d’opération où je m’étais couché, m’entendait réciter des « Je vous 

salue Marie... » ; il était chrétien catholique. Il me demanda si cela faisait longtemps que je ne 

m’étais pas rendu à Popenguine8. Ce que à quoi je répondis par l’affirmative. J’avais 

l’impression que c’était un procès avant le passage dans l’au-delà. Et puis je me suis écrié 

intérieurement m’adressant à Dieu : « Je veux vivre... ». Le fait de me faire parler était un 

moyen de ne pas me laisser m’endormir à jamais. J’avais à la fois peur de trépasser et je 

m’adressais au chirurgien par moments. Je lui demandais quand est-ce que l’opération allait 

se terminer. À un moment donné, il était irrité parce qu’il manquait de concentration. 

Heureusement, l’opération prit fin mais je continuais à trembler. Les tremblements cessèrent 

quelque temps après. Moi qui ne pensais pas avoir une telle journée ce jour-là, m’étais enrichi 

d’une nouvelle expérience. À la sortie du bloc opératoire, ma mère était là et m’attendait. Il 

faut signaler que durant cette ablation, quand j’ai pensé que je n’allais pas survivre à cette 

opération, j’ai pensé à toute ma famille, à ma mère qui était là en train de m’attendre. Je 

culpabilisai déjà. 

Le médecin avait donc pris la décision de faire l’ablation du cathéter en connaissant les 

risques que cela comportait. Il ne nous avait pas avertis. Ni moi, ni ma famille. Il y avait aussi 

ce côté urgent qui imposait une décision rapide à cause du taux d’hémoglobine bas et de la 

résistance de la bactérie. Cette situation impliquait-elle pour autant une décision unilatérale ? 

L’urgence de la situation impose au médecin de prendre rapidement des décisions, le patient 

et/ou sa famille étant laissés dans l’ignorance des risques liés à une pratique médicale. Après 

l’ablation du cathéter et le fait que le péritoine était détruit à cause des multiples infections, il 

                                                 
8 Popenguine est un lieu de pèlerinage annuel dédié à la Vierge Marie au Sénégal. Certains pèlerins s’y rendent 
par la marche. Le pèlerinage a lieu chaque année pendant le week-end de la Pentecôte.  
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ne me restait plus que deux traitements de suppléance à expérimenter à savoir l’hémodialyse 

et la transplantation rénale. Or, la transplantation rénale étant impossible au Sénégal malgré la 

disponibilité d’un donneur vivant, et compte tenu du manque de moyens pour aller le faire à 

l’étranger, il fallut me tourner vers l’hémodialyse. Je n’avais pas le choix car il n’y avait plus 

d’alternatives de traitement. À cause de la destruction du péritoine qui contre-indiquait 

désormais la dialyse péritonéale, le choix d’une méthode de dialyse n’était plus possible. Un 

traitement de suppléance alternatif n’était pas disponible car l’État sénégalais n’avait pas 

favorisé la mise en place d’autres moyens de traitement de l’insuffisance rénale en 

l’occurrence la transplantation rénale. L’une des infirmières de dialyse péritonéale interrogée 

dans un centre de dialyse en France explique comment la contre-indication de la dialyse 

péritonéale entraîne une orientation médicale en hémodialyse « Si, mettons, le patient a eu 

une chirurgie importante sur la paroi digestive ou au niveau digestif, la dialyse péritonéale 

peut être contre-indiquée. » (Infirmière). Je devais par défaut faire l’hémodialyse. J’étais donc 

de retour en hémodialyse. 

2.3. Le retour en hémodialyse  

 

Après avoir expérimenté la dialyse péritonéale et vu comment le choix de m’y orienter, 

a pu être guidé à travers les préférences des médecins et celles de mes proches, je vais à 

présent montrer comment le retour en hémodialyse a transformé mes relations avec les 

professionnels de santé. Il s’agira également de montrer comment les expériences vécues à 

travers les complications liées à l’hémodialyse et les difficultés rencontrées par ma famille 

dans la prise en charge financière de ma maladie, ont contribué, en tant qu’ « ingrédients », à 

la construction de mon choix d’aller me faire soigner en France. 
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2.3.1. Expériences douloureuses vécues 

 

L’hémodialyse s’offrait comme seule alternative. J’avais donc recommencé 

l’hémodialyse au centre de dialyse de l’hôpital Aristide Le Dantec. Je l’avais déjà fait 

auparavant et j’avais déjà l’angoisse de revivre ces douleurs quand les médecins posaient le 

cathéter fémoral au niveau de l’aine. Je devais me réadapter, réadapter mon corps à ce 

traitement que je n’avais plus fait depuis trois ou quatre ans. Au début de la reprise, je perdais 

parfois connaissance au sortir des séances de dialyse car je ne me restaurais pas durant les 

séances de dialyse. Je me suis résolu à le faire même si l’hypotension pouvait survenir à tout 

moment et engendrer des crises.  

Les cathéters de dialyse étaient au début placés à l’aine. Quand j’avais une thrombose 

sur un côté, les médecins plaçaient le cathéter sur l’autre. Ils ont procédé de cette façon 

jusqu’à ce que les deux côtés soient bouchés. Mais ce n’étaient pas seulement les séances de 

dialyse qui m’angoissaient, il y avait aussi les médicaments, les analyses médicales prescrites 

par le médecin, le prix des cathéters, le transport pour venir à la dialyse. Mes parents, bien que 

soutenus par l’université dans la prise en charge, supportaient difficilement les frais afférents 

à la maladie. Ils multipliaient donc les démarches pour me permettre d’aller subir une 

transplantation rénale à l’étranger. Moi qui avais déjà eu, par le passé, une préinscription pour 

aller faire une licence en France et qui m’étais vu refuser d’y aller par mon père à cause de ma 

maladie, étais maintenant encouragé par ce dernier qui ne voyait plus d’inconvénient à ce que 

je parte à l’étranger. Le but principal étant non seulement d’être transplanté mais de bénéficier 

d’une prise en charge de meilleure qualité dans un pays avancé en matière de dialyse et qui 

dispose d’un meilleur système de santé. 

En fait, les poses de cathéter étaient devenues fréquentes. Il n’y avait pas qu’un seul 

médecin qui les faisait. Quand l’un essayait et que cela ne marchait pas, un autre prenait la 
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relève. Mes parents pensaient que j’étais un cobaye pour eux. Lorsque la pose des cathéters 

fémoraux n’a plus été possible à cause des thromboses, les médecins ont opté pour une pose 

de cathéters jugulaires. Là aussi j’ai eu des expériences douloureuses.  

Les infirmiers essayaient parfois de piquer l’avant-bras mais un des professeurs du 

service de néphrologie demandait aux infirmières et aux médecins d’économiser le capital 

veineux au niveau des bras. Je n’y comprenais rien. Les médecins prenaient la décision et il 

faut dire que je m’y pliais car dans ma conception des choses, le médecin est formé et a les 

compétences pour soigner. Cette attitude à l’égard des médecins, Vega (2009b) l’explique par 

la confiance du patient envers son médecin et envers ses « compétences ». Mes parents ne le 

voyaient pas de cette façon. Comme les médecins qui s’occupaient de moi étaient nombreux, 

mes parents avaient une préférence. Ainsi, ils choisissaient dans certaines situations, le 

médecin à solliciter. En effet, comme le dernier mot leur revenait quand il s’agissait d’acheter 

un médicament, ou de joindre un médecin en cas de problème, ils ne se fiaient pas à la 

prescription de certains médecins. Parfois, ils refusaient d’acheter  les médicaments parce que 

certains médecins ne leur inspiraient pas confiance. À côté des séances de dialyse, j’avais des 

problèmes liés aux complications du traitement. Le médecin pouvait me prescrire un 

médicament. Et quand celui-là ne marchait pas, il en prescrivait d’autres. C’est cette attitude 

qui ressemblait à un tâtonnement qui n’inspirait pas confiance. Le jugement de mes parents 

était différent à l’égard des médecins qui parvenaient à rendre meilleur mon état de santé 

grâce à la qualité de leur prise en charge. Tout en refusant d’acheter des médicaments 

prescrits par certains, ils s’en référaient à d’autres et acceptaient de suivre la leur. Pourtant, 

c’était moi qui étais malade, lucide. Mais mes parents détenaient les moyens financiers pour 

ma prise en charge en ce qui concerne l’achat des médicaments. Les différentes complications 

qui survenaient à cause du traitement pouvaient faire intervenir plusieurs médecins à la fois 

ou un seul médecin pouvait essayer de soigner en prescrivant différents types de 
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médicaments. Devant l’échec d’un traitement, certains préféraient arrêter de m’en donner ou 

demandaient l’avis de collègues plus expérimentés. Je me souviens de l’ascite que j’avais eue. 

J’avais le ventre gonflé et cela constituait une gêne. Le médecin que j’avais sollicité, ne 

trouvait pas de solution à mon problème. Je m’en suis ouvert aux infirmières et elles m’ont dit 

qu’il y avait juste de l’eau dans le ventre et que les séances d’hémodialyse allaient rendre à 

mon ventre sa forme normale. Au début, je n’étais pas inquiet parce que je n’avais pas de 

symptômes pouvant faire penser à une affection grave. J’ai donc continué mes dialyses 

jusqu’à ce que je rencontre d’autres médecins qui ont été affectés au service d’hémodialyse. Il 

y avait parmi eux un marocain. Il est venu me voir et m’a demandé si je n’avais pas de 

problèmes particuliers. Je lui ai répondu par la négative car c’était la première fois que je le 

voyais et j’étais déjà pris en charge par d’autres médecins. La relation de confiance ne s’était 

pas encore établie. En effet, je n’étais pas encore sûr de ses compétences. Il me fallait donc 

des preuves de la compétence de ce médecin pour lui faire confiance. Finalement, j’ai décidé 

de ne pas attendre la construction d’une confiance pragmatique (Hämmer, 2010). L’aspect 

gênant de mon état m’incita, en effet, à l’interpeller à la séance suivante de dialyse et je lui fis 

part de mon inquiétude par rapport à mon ventre gonflé. C’est quand il a commencé à 

s’occuper de moi, que j’ai su que j’avais eu une ascite. Il m’a proposé une intervention 

chirurgicale après avoir fait une ponction du liquide qui se trouvait dans le ventre. J’ai accepté 

sa décision et je lui ai fait entièrement confiance. Par la suite, j’ai pu assister à une discussion 

qu’il a eue, lorsque je fus hospitalisé pour subir l’intervention chirurgicale, avec d’autres 

spécialistes qui n’étaient pas néphrologues, pour convenir de l’opportunité de subir une 

intervention chirurgicale, et déterminer les risques que cela comportait étant donné que j’avais 

un taux d’hémoglobine de 9. Ils prirent la décision de le faire. Pour minorer le risque, certains 

médecins préfèrent recueillir l’avis d’autres professionnels avant de prendre une décision 

médicale définitive.  
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Au sortir de cette opération, mon ventre a pu retrouver sa forme normale et il n’y avait 

plus d’ascite. J’étais plus attaché à ce médecin qu’aux autres. Il avait réussi là où d’autres 

assistaient impuissants à ma situation sans pouvoir faire grand-chose. 

Mais avant cette « délivrance », l’absence de solution m’avait installé dans un profond 

doute et j’avais peur. Connaître ma maladie et pouvoir y faire face ou l’accepter en m’y 

préparant psychologiquement, me poussaient à aller sur internet m’informer comme cela a été 

le cas quand on m’a appris que j’avais une ascite. Après avoir recueilli quelques informations 

sur internet, j’ai su que l’ascite pouvait entraîner des complications graves avec comme 

possible issue fatale, la mort. Je restais affecté. J’interpellais les médecins sur cette affection. 

Ils ne m’en disaient pas grand-chose. Je restais sur ma faim. Puis le médecin marocain est 

arrivé, ensuite cette opération chirurgicale, et enfin la guérison de mon ascite. L’information 

que j’avais eue sur internet était peut-être fausse. J’ai souvent eu recours à internet pour savoir 

ce à quoi je devrais m’attendre. L’information recherchée sur internet concernait les 

traitements de suppléance mais aussi les affections qui étaient dues aux complications qui 

survenaient lors de ma prise en charge. 

Après les épisodes de poses de cathéters fémoraux et jugulaires qui ne marchaient plus à 

cause de thromboses des veines, et celle de la prise en charge de l’ascite, le médecin a décidé 

de recourir à la fistule artério-veineuse. La fistule artério-veineuse a été posée dans un autre 

hôpital, au CHU de Fann. La procédure semblait être une routine car on posait la fistule au 

malade le jour et le lendemain il sortait d’hospitalisation. La fistule a été faite sous anesthésie 

locale. L’expérience que j’ai eue de la pose des fistules, fut douloureuse. Ma première fistule 

a échoué, la seconde aussi. Ces fistules étaient posées au bras droit car je suis gaucher. Ces 

échecs, en plus des poses de cathéters fémoraux et jugulaires impossibles, entraînèrent une 

impossibilité de dialyse de deux semaines à deux reprises. Quand je me rendais à l’hôpital 

pour une séance de dialyse, les infirmières essayaient de me piquer sans succès. Le seul ordre 
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que les médecins et les infirmiers me donnaient, était de respecter les restrictions hydriques et 

les aliments à forte teneur de potassium jusqu’à ce que soit trouvé un moyen pour faire la 

dialyse. Les jours passaient et les médecins ne parvenaient pas à trouver une solution. 

J’étouffais, je me fatiguais très vite et la nuit, je ne dormais pas. Je restais assis sur le lit, 

c’était la seule position dans laquelle je me sentais à l’aise. Les deux professeurs du service 

des maladies cardiovasculaires de l’hôpital Fann et le Professeur de néphrologie se résolurent 

à me placer un cathéter assisté par ordinateur et sous anesthésie locale. J’acceptais cette 

énième intervention. Heureusement, cette pose de cathéter finit par réussir. Le jour même, 

alors que les infirmiers se préparaient pour rentrer chez eux, le professeur de néphrologie 

appela le centre d’hémodialyse et réquisitionna l’une des infirmières pour qu’elle puisse me 

faire une séance de dialyse. Après quinze jours passés sans faire de dialyse, je me sentais 

mieux. Je revivais. Le professeur de l’hôpital Fann me demanda pendant ce temps de faire une 

IRM afin de vérifier la perméabilité des veines au niveau du bras gauche. J’ai fait les examens 

à l’hôpital principal de Dakar. Une fois que j’ai reçu les résultats, je les ai acheminés à 

l’hôpital Fann. J’ai trouvé un groupe de médecins avec le professeur. On aurait dit qu’ils 

étaient en staff. Bref, après la lecture des résultats, les médecins ont conclu qu’il y avait des 

thromboses au niveau du côté gauche. Le professeur m’ausculta cliniquement et conclut qu’il 

se fiait plus à ce qu’il a pu constater de façon clinique. Il s’est résolu de poser lui- même la 

fistule au niveau du bras gauche. Au contraire de toutes les fistules qui avaient été posées 

précédemment, celle-là, posée par le professeur avait réussi. Moins d’un mois après cette 

pose, une infirmière m’enleva le cathéter et je débutai la dialyse avec une fistule artério-

veineuse. 

Par ailleurs, ce retour en hémodialyse avait eu des répercussions tant au niveau financier 

qu’au niveau des relations avec les soignants et des relations familiales.  
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2.3.2. La gestion et économique et sociale de la maladie : nouvelles 

relations sociales 

 

J’allais voir mon père régulièrement pour lui demander d’acheter un médicament que le 

médecin m’avait prescrit. Parfois, il me disait qu’il n’avait pas d’argent. Je ne prenais pas le 

médicament et j’attendais que l’argent soit disponible pour me le procurer. J’entendais aussi 

des discussions qui m’affectaient psychologiquement. En famille, on discutait de mon état. On 

ne parvenait plus à vivre normalement, à s’épanouir comme les autres à cause des charges 

financières que devaient supporter mes parents. J’étais un poids pour ma famille. Cette 

situation me faisait culpabiliser. Et parfois, lorsqu’un médicament venait à finir, je me taisais. 

Je ne disais plus rien. J’avais honte de demander encore. Mon père avait remarqué que je ne 

venais plus lui demander de l’argent pour acheter des médicaments, il m’interpella un jour sur 

l’un des médicaments que je prenais. Je lui fis savoir que je n’en avais plus. Il se mit en colère 

contre moi et me demanda de ne plus agir de la sorte. Après cet épisode, mes parents 

prenaient la peine de me demander l’état de disponibilité de mes médicaments pour pouvoir 

les acheter s’il en manquait un. Je m’en voulais d’avoir accaparé tout ce dont les autres 

membres de la famille devaient disposer pour s’épanouir. Tout tournait autour de moi, alors 

que je n’étais pas du tout le benjamin de la famille, j’avais quand même trois sœurs cadettes. 

Quand des complications apparaissaient comme un œdème aigu des poumons, ou après une 

intervention chirurgicale, je dormais dans la chambre de mes parents. Là, ils me surveillaient 

plus, et s’occupaient de moi. Cette situation de maladie avait redéfini les rôles au sein de la 

famille (Cresson, 2014). Ce changement de rôle, Robert Murphy l’explique en ces termes, en 

parlant de sa femme : « elle fait pour moi ce qu’une mère fait pour son enfant, et chacun de 

nous a réagi à cette mutation, et chacune de nous a réagi à cette mutation dans nos relations 

par un certain antagonisme refoulé à l’égard de l’autre » (Murphy, 1990, p.298). Mes parents 

me considéraient donc comme le benjamin et mes sœurs cadettes n’y trouvaient pas 
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d’objection. Il semblait normal pour le reste de ma famille que je sois bien encadré à cause de 

ma situation. 

À l'hôpital, les informations sur ma maladie ne m’ont été transmises qu’à travers des 

interactions avec le personnel soignant mais aussi avec mes pairs patients. Ce n'est pas 

seulement lors des consultations qu'elles ont été données, mais il y a eu des discussions 

informelles avec les infirmiers et avec les autres malades. Les médecins qui s'occupent des 

malades, s'entretiennent avec eux la plupart du temps lors des séances de dialyse. Des internes 

sont affectés au service et sont remplacés par d'autres de façon périodique. Lors des visites 

auprès des malades, le chef du service quand il vient dans le centre d'hémodialyse, est 

accompagné des différents médecins officiant dans le service. Il fait le tour des malades et 

chaque médecin lui fait un état des lieux du malade dont il s'occupe lorsque le groupe s'arrête 

chez un malade dont il a le dossier en charge. Le professeur s'adresse souvent au malade et 

s'enquiert de son état. Le malade peut profiter de sa présence pour solliciter son expertise sur 

des problèmes de santé que le médecin référent n’a pas pu résoudre. Personnellement, il m'est 

arrivé de le faire. Le médecin référent, quand son patient est en dialyse, vient s'enquérir de sa 

situation. Les relations entre les médecins et les patients au centre d'hémodialyse de l'hôpital 

Dantec sont certes des relations faites de convivialité mais par rapport à celles 

qu'entretiennent les malades entre eux et avec les infirmiers, elles le sont moins.  

En ce qui me concerne, j'avais une relation plus conviviale, disons «familiale» avec les 

infirmiers. Si j'usais de l'appellation «docteur» avec les médecins, avec les infirmiers, 

j'employais plutôt l'appellation « tonton » ou « tata ». La prise en charge de la maladie 

chronique avait fait naître une proximité entre les soignants et moi. Cette transposition de la 

famille à l'hôpital, les concernés me la rendaient bien par leur sympathie, leurs conseils sur les 

démarches à entreprendre pour avoir un soutien de l'État par exemple en vue d'une 

transplantation rénale. En ce sens, le centre d'hémodialyse était devenu une seconde maison, 
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une seconde famille. Les informations qui nous étaient données au cours de mon parcours de 

soins par les médecins et les infirmiers, pour une éventuelle possibilité d’être pris en charge 

en Europe afin de subir une transplantation rénale, me serviront plus tard. Lors des 

discussions en aparté avec un médecin ou une infirmière, ou collectivement quand ils étaient 

là debout et que j’étais en train de faire ma séance de dialyse, ils me donnaient l’exemple d’un 

jeune qui avait fait des démarches pour aller en France et qui n’avait dévoilé qu’il était 

malade qu’une fois arrivé sur place. Il avait pu être pris en charge gratuitement parce que 

finalement il s’était inscrit à l’université et n’avait pas dévoilé aux personnes concernées sa 

maladie. Il a pu être pris en charge, bénéficier gratuitement des soins et subir une 

transplantation rénale. Cet exemple, on me le répétait souvent. C’était une motivation 

supplémentaire, malgré l’incertitude que j’avais sur la manière dont mon séjour allait se 

passer une fois en France, qui me poussa à faire les démarches pour avoir une préinscription 

dans une université française. 

Avec les malades, on se retrouvait dans une toute petite salle d’attente. On discutait de 

nos séances de dialyses, de la prise en charge financière. On parlait aussi des médecins. Les 

malades parlaient de leurs préférences par rapport aux médecins. Certains jugeaient les 

médecins par rapport à leur sociabilité, à leur compréhension quand il s’agissait par exemple 

de prescrire des médicaments que certains malades n’arrivaient pas à acheter. Les proches qui 

accompagnaient les malades n’avaient pas accès à la salle d’hémodialyse. C’était interdit. Il y 

avait certes des exceptions. Mais cela était du ressort des infirmiers de laisser passer et 

d’autoriser la présence d’accompagnants dans la salle quand ils jugeaient que l’état du malade 

ou la quiétude du malade (s’il s’agissait d’un enfant) le nécessitait. Cette situation est 

similaire à celle observée en France. Le centre de dialyse où sont traités les patients par 

hémodialyse est également interdit aux proches des patients. Seuls sont donc autorisés les 

patients et les soignants. Parfois certains se plaignaient de l’attitude de certains médecins dans 
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un contexte de privilèges accordés à certains malades et pas à d’autres. Un jour, en 

hospitalisation  à l’hôpital Fann pour la pose d’une fistule artério-veineuse, j’ai discuté avec 

un malade qui ne faisait plus ses séances de dialyse à l’hôpital Dantec. Il s’est mis à fustiger la 

manière dont les patients traités en hémodialyse étaient pris en charge à l’hôpital Dantec. Il 

est sûr que certains patients avaient des appréhensions par rapport aux agissements des 

infirmiers ou des médecins, mais l’insuffisance rénale et les traitements qui l’accompagnent 

sont si pesants pour le malade que la moindre marque d’inattention peut lui faire penser que 

l’autre n’a pas de considération à son égard. J’ai toujours gardé d’un point de vue d’analyse 

sociologique que les infirmiers, bref le personnel soignant, malgré son devoir de s’occuper 

des malades, puisque payé pour ça, est aussi déterminé par des situations extérieures à leur 

cadre de travail. Il n’était pas toujours enthousiaste, il n’avait pas toujours bonne mine. Son 

comportement jouait sur notre état en cela qu’il était plus proche de nous. En effet, le 

personnel soignant était régulièrement à côté de nous et était témoin des problèmes spontanés 

survenant en cours de séance de dialyse. L’ambiance dans notre centre d’hémodialyse pouvait 

aussi être cordiale. Les infirmiers et les malades se taquinaient, les malades se confiaient plus 

aux infirmiers allant même jusqu’à exposer leur situation familiale. Kuty (1975) a noté ce 

type de relation entre patients et personnel soignant à l’unité de dialyse de Blèves. Mais 

contrairement à ce que Kuty a relevé à Blèves, la cordialité au centre d’hémodialyse de 

l’hôpital Dantec ne favorisait pas nécessairement la participation des patients aux décisions 

médicales. Les infirmiers nous donnaient des conseils et des exemples de malades qui 

vivaient bien la maladie et continuaient à vivre « normalement » comme les autres. On nous 

apprenait à monter les machines d’hémodialyse, à nous peser seuls. La procédure précédant la 

mise en dialyse nous était apprise. Ces mêmes infirmiers n’hésitaient pas à nous sermonner 

quand nous venions en dialyse avec une surcharge pondérale. Comme nous n’avions pas 

d’aides-soignantes, ce sont les infirmiers qui nous apportaient nos repas au lit. Je dois avouer 
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que j’avais hâte parfois d’y aller pour vivre cette ambiance avec le personnel, des gens qui 

connaissaient la maladie. 

2.4. Des soins et des démarches 

 

À ces expériences douloureuses vécues quand je suis retourné en hémodialyse et à cette 

redéfinition de mes relations sociales avec ma famille, le personnel soignant et mes pairs 

patients, se sont ajoutées les ressources financières insuffisantes de mes parents pour me 

prendre en charge. Cette partie montre comment ces situations vont amener ma famille et moi 

à accélérer les démarches afin de me permettre d’aller me faire soigner en France. 

2.4.1. Des ressources financières insuffisantes et les défauts d’une prise 

en charge médicale 

 

Le manque de ressources financières et les défauts d’une prise en charge médicale ont 

contribué à la mise en place par ma famille d’une stratégie pour me permettre d’aller en 

France. Les motivations à faire ce voyage étaient, d’après les informations qu’on nous avait 

données, la gratuité des soins et la qualité de la prise en charge en France. Les informations 

transmises par les médecins, les infirmiers, relataient un accès aux soins gratuit pour les 

malades insuffisants rénaux chroniques; les dialyses, les analyses médicales, les médicaments, 

les hospitalisations : tout serait gratuit. En outre, la transplantation rénale se pratiquait en 

France. Étant donné qu’au Sénégal, mes parents ne parvenaient plus à payer mes médicaments 

et que les analyses médicales que les médecins me prescrivaient, étaient très chères, 

l’émigration semblait être une bonne option. Les épisodes que je vivais depuis mon retour en 

hémodialyse avec les différents problèmes liés à mon défectueux abord vasculaire et les 
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sommes exorbitantes dépensées par mes parents qui n’arrivaient plus à assurer mes frais 

médicaux alors que j’avais des frères et sœurs dont il fallait également s’occuper ont eu raison 

de ma décision d’aller à l’étranger pour me faire soigner en premier lieu et si possible 

poursuivre mes études. Les démarches pour solliciter l’État Sénégalais avaient échoué; des 

ONG avaient également été sollicitées sans succès. Des annonces ont été publiées par mes 

parents dans les quotidiens privés et public pour solliciter l’aide de bonnes volontés en vain. 

En comparant les deux situations à long terme, d’un pays à l’autre, j’ai choisi d’émigrer. En 

ce sens, je m’accorde avec Faye, Diène et Desclaux (2010) lorsqu’ils parlent d’une recherche 

de soins non disponibles sur place que j’allais chercher ailleurs c’est-à-dire en France. Cet 

ensemble de facteurs plus particulièrement ce vécu douloureux avec l’épreuve de 

l’hémodialyse, m’a poussé à risquer le départ vers l’inconnu.  

2.4.2. Les ressources familiales pour faire face à la maladie 

 

Alors que la prise en charge par la dialyse apparaissait de plus en plus difficile à 

supporter, deux de mes sœurs cadettes sont parties à l’étranger pour espérer continuer leurs 

études tout en travaillant. Je n’ose pas dire que c’est à cause de moi qu’elles sont parties, mais 

ma mère disait que le fait qu’elles aient émigré, était une bonne chose pour préparer mon 

départ à l’étranger afin de pouvoir espérer subir une greffe rénale. Elles pouvaient ainsi 

trouver des moyens financiers ou bien se construire des réseaux afin de faciliter ma venue en 

Europe. La possibilité d’une transplantation en Tunisie n’était pas exclue. Mes sœurs 

commencèrent à travailler en Europe, l’une a d’abord habité en Allemagne puis s’est établie, 

par la suite, en Italie et l’autre travaillait en Belgique. Cette dernière en tant que fille au pair, a 

eu la chance de travailler pour un médecin belge en s’occupant de ses enfants. Elle exposa 

mon problème à son employeur qui mit en place une association pour me venir en aide. 

L’objectif de cette association belge était de trouver des moyens financiers pour pouvoir payer 
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une éventuelle transplantation en Belgique. L’association vendait des repas, faisait des quêtes 

afin d’avoir les ressources nécessaires. Mes sœurs m’aidaient aussi à prendre en charge mes 

médicaments et mes analyses. Les complications liées aux séances de dialyse et à la maladie, 

survenaient de manière spontanée et ce sont elles qui, la plupart du temps, venaient à la 

rescousse. Le médecin belge m’envoyait aussi des médicaments qui m’aidaient à corriger mon 

anémie. 

Cet engouement à vouloir trouver des solutions à ma situation, prenait tout son sens, à 

mon avis, dans l’empathie que les médecins manifestaient à mon endroit. Mais cela n’aurait 

pas été possible, si, malgré les difficultés, les douleurs que cela engendrait, je n’avais pas eu 

ce désir de vivre. Il venait des malades qui faisaient la dialyse et qui continuaient à travailler 

car ils occupaient des fonctions dans des entreprises publiques ou privées. Cet espoir venait 

également de malades que j’avais connus et qui finalement, avaient subi la transplantation 

rénale. L’un d’eux m’avait d’ailleurs rendu visite alors que je faisais la dialyse à l’hôpital. Il 

avait subi la transplantation rénale et continuait ses études. J’avais eu à rendre visite à ce 

malade alors qu’il avait du mal à accepter sa maladie. À cette époque, je débutais la dialyse 

péritonéale et j’avais déjà repris les études. L’infirmière m’avait demandé de lui rendre visite 

pour lui remonter le moral  afin qu’il puisse croire qu’avec la dialyse on pouvait continuer les 

études, à vivre. Il a subi une transplantation rénale plus tard en Tunisie mais bien avant moi.  

De mon côté, je m’investissais. Pendant que mes sœurs menaient leurs activités, 

j’essayais de chercher une préinscription, de passer un concours pouvant me permettre de 

quitter le Sénégal et d’aller me soigner en France ou tout autre pays européen où la greffe 

rénale est pratiquée. Pour moi, aller en France ou en Europe m’assurait une meilleure qualité 

de prise en charge et des soins gratuits. Je pensais aussi que m’inscrire dans une université 

européenne me donnerait accès à une prise en charge médicale gratuite quel que soit mon 

problème de santé grâce à mon statut d’étudiant.  
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2.4.3. Quand s’inscrire à l’université en France veut dire gratuité des soins 

 

Certaines des démarches que j’ai entreprises, m’ont été inspirées par les conseils du 

personnel soignant ou en écoutant les exemples de cas de malades qu’ils m’exposaient. Oser 

passer un concours pour rejoindre une école en Bulgarie ou faire une demande de 

préinscription dans une université française relevait d’une prise de risque. Mais, c’est grâce 

aux conseils des uns et des autres que j’ai osé le faire. L’inscription dans une université 

française pouvait me donner droit à une prise en charge gratuite de mes soins me disaient-ils. 

Les médecins m’avaient expliqué que le fait d’être jeune pouvait favoriser une transplantation 

rénale assez rapide. Je n’y croyais pas trop mais c’était un risque à prendre.  

Avant de faire une demande de préinscription dans une université française, j’ai d’abord 

passé le concours de l’Institut de la Francophonie pour l’Administration et la Gestion (IFAG). 

C’était la deuxième fois que je le passais. J’ai réussi au concours à ce deuxième essai. Mais 

j’étais confronté à un problème. Comme je devais faire ma demande de visa, il fallait que 

j’avertisse l’IFAG que j’étais un insuffisant rénal hémodialysé. J’exposais aux responsables 

de l’IFAG mon problème tout en leur expliquant ma situation de malade insuffisant rénal. 

L’IFAG m’a fait savoir qu’il m’aurait ajourné très tôt s’ils avaient su que j’étais malade. Tout 

tombait à l’eau. Ce n’était qu’un mirage. Malgré cet échec, je continuais à chercher un moyen 

pour subir une transplantation rénale à l’étranger 

Comme tous les étudiants désirant partir étudier en France, j’ai entamé la procédure par 

le biais du site dédié : campusfrancesenegal. J’avais 3 jours de dialyse par semaine. Pour aller 

déposer mon dossier, je me levais à 5 heures du matin pour être parmi les premiers à déposer. 

Malgré mon état de santé précaire, je l’ai fait, je voulais aller jusqu’au bout, essayer toutes les 

possibilités. J’avais choisi 3 universités parmi lesquelles se trouvait l’université de Rennes 2. 

Cette dernière université a accepté mon dossier. Je ne voulais pas directement solliciter une 
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inscription au Master 2 malgré mon diplôme de maîtrise. Pour espérer augmenter mes 

chances, j’ai demandé une inscription en Master 1 de sociologie et j’ai été accepté.  

Mais je me trouvai face à un écueil, celui de l’attestation bancaire. Mes parents 

n’avaient pas les moyens pour me la faire. Ils ont cherché en vain un proche qui pourrait 

m’aider. Ils ont discuté avec ma sœur qui est en Belgique dont l’employeur, un médecin, avait 

monté une association pour me venir en aide. Celui-ci accepta de m’en fournir. Le dossier 

pour la demande de visa fut déposé et il restait à aller chercher le visa. Le jour-j, je me suis 

présenté et à ma grande surprise l’agent préposé me fit savoir que l’attestation bancaire n’était 

pas bonne, qu’il fallait en chercher une autre sinon le visa ne serait pas délivré. J’interpellai 

ma sœur qui, à son tour, contacta le médecin belge. C’est ce dernier qui joint directement 

l’ambassade pour leur fournir des explications. En fait, l’attestation bancaire était écrite en 

néerlandais (le médecin belge habitait dans la partie flamande de la Belgique) traduite en 

français.  

La famille ainsi que ses réseaux sociaux ont été déterminants dans la mobilisation des 

moyens tant matériels que financiers pour atteindre cet objectif d’émigrer. Mais tout 

dépendait à cet instant de l’avis de l’ambassade.  

Un vendredi, avant la dernière semaine de clôture des inscriptions à l’université de 

Rennes 2, je m’impatientai et je dus me connecter à l’adresse électronique par laquelle le 

médecin belge avait joint l’ambassade. Je fus surpris quand je vis que l’ambassade nous avait 

contactés à travers cette adresse. Dans le message de l’ambassade, on pouvait lire que le visa 

était sorti depuis longtemps et qu’il m’était demandé de venir le chercher. Je devais prendre 

l’avion dans la nuit du samedi au dimanche. Mais le samedi matin j’avais une séance de 

dialyse à faire au centre d’hémodialyse de l’hôpital Aristide Le Dantec. 
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2.4.4. Une dernière séance de dialyse avant de partir en France 

 

C’était ma dernière séance de dialyse à l’hôpital le Dantec ; une séance pas comme les 

autres. Je devais laisser là le souvenir de tant de souffrances, d’une vie rythmée par les 

incertitudes où tout était au ralenti. C’était un lieu où j’avais rencontré des gens, vu des gens 

trépasser devant moi et où je m’étais dit, au vu de tout ce que j’endurais, « peut-être que je 

serai le prochain ». C’était aussi un lieu où des gens n’ont toujours pas voulu uniquement se 

montrer comme des soignants mais comme des parents, des pères, des oncles, des tantes, ou 

de simples amis. Pour les malades, ce lieu faisait partie intégrante de leur vie. L’acceptation 

des douleurs, des souffrances, des complications, des imprévus et la possibilité de pouvoir 

toujours se soigner sans avoir une rupture de soins pouvant être causée par l’impossibilité de 

pouvoir assumer les frais médicaux, étaient les premiers combats à gagner pour oser passer à 

autre chose. Je m’identifiais à ces malades. D’un autre côté, l’inquiétude restait toujours, du 

moins, pour moi. Aller vers d’autres lieux en espérant des soins plus appropriés comme une 

possible transplantation rénale, sans savoir comment fonctionne le système de santé, était un 

risque énorme. Mes parents le savaient.  Mais j’espérais et cet espoir était mon unique force. 

Partir un samedi alors que ma prochaine séance de dialyse se trouvait être le mardi, était osé. 

Il fallait le faire car j’avais peur d’avoir d’autres complications sur place. Je m’étais dit 

qu’avec un meilleur système de santé en France, je pouvais éviter certains problèmes que 

j’avais rencontrés au Sénégal. 

2.5. Le choix de l’émigration, risqué mais nécessaire 

 

Les déplacements des individus vers d’autres lieux pour se soigner ont intéressé un 

certain nombre d’auteurs. Certains termes utilisés pour faire état de ces déplacements sont 
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multiples Naraindas et Bastos (2011). Inhorn et Patrizio (2009) parlent d’« exil », de                                

« tourisme médical ». Pour Sakoyan (2012), ces types de déplacements sont des                       

« mobilités thérapeutiques ».  L’utilisation de ce terme n’est pas fortuite. En effet, un 

désaccord existe quant à l’utilisation de termes pour parler des parcours migratoires pour des 

raisons de santé. Ainsi,  Sakoyan, Musso et Mulot (2011, p.2) préfèrent parler de « mobilités » 

qui « renvoie, d’une part, aux conditions et contraintes (politiques, juridiques, 

administratives, économiques, culturelles) qui façonnent, modèlent et rendent ou non possible 

le fait de se mouvoir ».  

En donnant la raison pour laquelle les recherches sur « les mobilités motivées par la 

recherche de soins », intéressaient moins les chercheurs, Faye, Diène et Desclaux (2010, p.4) 

pensent que « c'est peut-être parce qu'elles concernent en grande partie des populations 

disposant de ressources, alors que les chercheurs en sciences sociales sont plus enclins à 

analyser les pratiques de santé des populations les plus pauvres, dans l'objectif notamment de 

fournir des connaissances qui permettent d'améliorer leur situation ». Pourtant ils n’oublient 

pas de mentionner que ces mobilités  « concernent le recours dans une autre région ou un 

autre pays à des soins qui ne sont pas disponibles chez soi pour des raisons techniques ou 

sociales, qui y sont moins accessibles administrativement ou financièrement, ou associés à 

des pathologies stigmatisantes ou connotées de manière péjorative ». 

En ce qui me concerne, ce n’est pas seulement le fait de disposer de ressources 

financières suffisantes (elles n’étaient d’ailleurs pas suffisantes. Il a fallu solliciter les réseaux 

familiaux pour collecter l’argent nécessaire à mon voyage) qui m’a fait prendre la décision 

d’émigrer. Ce choix résulte aussi de déterminants sociaux, médicaux, économiques alliant la 

culpabilité, la souffrance de la dialyse avec les complications qui l’accompagnent, et 

l’indisponibilité à long terme de ressources financières pour me prendre en charge. 
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Dans les lignes qui suivent, en partant toujours de l’analyse des bifurcations, je vais 

essayer de mettre en exergue la construction de cette mobilité thérapeutique vers la France et 

montrer comment elle s’imbrique à une mobilité pour le choix d’études supérieures de qualité. 

Je vais également reconstituer les différentes étapes suivies pour pouvoir bénéficier d’une 

prise en charge effective dans un centre de dialyse en France.  

 

2.5.1. Le départ pour la France : à la rencontre d’un système sanitaire plus 

performant 

 

Je me suis donc embarqué, seul, pour la France cette nuit-là. Mais j’ai été aidé par un 

sénégalais dans mes démarches pour l’inscription à l’université Rennes 2. Après l’inscription, 

il m’a accompagné au service du pôle santé de l’université. J’ai été orienté vers un agent à qui 

j’ai exposé mon problème. Je lui ai expliqué ma situation d’insuffisant rénal et que j’étais 

traité sous hémodialyse à Dakar. Elle était étonnée que je puisse quitter le Sénégal alors que 

j’étais soumis à un traitement lourd qui devait se faire régulièrement. Bref, c’était pour elle un 

danger, un risque que je vienne comme cela sans prévenir une structure d’accueil. Après lui 

avoir fourni des informations sur mes jours de dialyse, l’agent a contacté urgemment le 

service de dialyse de l’hôpital Pontchaillou pour que je puisse y débuter mes séances de 

dialyse.  

Le mardi, je me suis rendu au centre de dialyse accompagné de l’ami de mon hébergeur. 

Il m’a conduit à l’hôpital et m’a indiqué le service de dialyse. C’est comme cela que j’ai 

débuté mes séances de dialyse au service de néphrologie de l’hôpital Pontchaillou. À 

Pontchaillou, le lieu de dialyse était différent de celui que j’avais connu au Sénégal. À l’entrée 

de la structure de dialyse, il y avait un comptoir derrière lequel les infirmiers avaient leurs 

bureaux. C’est de là qu’ils enregistraient les malades. En face de ce comptoir, se trouvaient 
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les lits des malades. On pouvait observer une disposition semi-circulaire. Chaque malade 

avait son box mais il n’y avait pas de mur de séparation. Chaque malade disposait d’une 

télévision et d’une table où était posé son dossier. Cette disposition était différente de celle 

que j’avais observée quand j’étais traité par hémodialyse à Dakar. En effet, dans le centre 

d’hémodialyse de l’hôpital Aristide Le Dantec, il y avait deux salles communes. Et on pouvait 

avoir accès à l’une ou l’autre salle par une porte. La deuxième salle a été réaménagée du fait 

de l’accroissement du nombre de patients. Le bureau se trouvait dans la première salle et il 

n’y avait qu’une seule télévision. Certains patients ne pouvaient pas suivre la télévision du fait 

de sa position.  

À Pontchaillou, il y avait aussi des chambres individuelles. Je me souviens qu’au tout 

début, lorsque j’étais traité pour suspicion de tuberculose, on me faisait la dialyse dans une de 

ces chambres.  

Au début de mes dialyses, j’ai pu constater la ressemblance entre les infirmiers du 

centre de dialyse de Rennes et ceux du centre de dialyse de Dakar en termes de contact, de 

proximité avec les malades. La sympathie avec les malades était également présente. Quand 

ils venaient me brancher, ils se présentaient et aimaient bien taquiner. Certains me 

demandaient ce que je faisais, ce que j’étudiais à l’université, la raison pour laquelle j’étais 

venu en France. Je répondais à chaque fois que j’étais venu en France grâce à une 

préinscription mais que c’était plus pour pouvoir subir une transplantation rénale car elle ne 

pouvait pas se faire au Sénégal.  

Je m’étais vite adapté à cet environnement. La disponibilité des infirmiers, leur esprit 

d’ouverture et les relations qu’elles avaient avec les malades me donnaient l’impression que 

j’étais toujours au Sénégal. Je n’étais pas dépaysé ! 
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2.5.2. Un mode de prise en charge différent 

 

Mais la méthode de travail différait. Je ne voyais pas beaucoup de médecins. Je voyais 

plus souvent un médecin néphrologue qui s’occupait des malades et un interne. Je voyais 

rarement le chef du service de néphrologie. À chaque séance de dialyse, on me faisait des 

analyses pour pouvoir régler la machine de dialyse en fonction des résultats reçus. Ce qui ne 

se faisait pas au Sénégal. Comme au Sénégal, la pesée se faisait avant et après la dialyse. Les 

malades à Pontchaillou avaient chacun un cahier où étaient collés et notés sur une demi-page 

la date de dialyse à venir, ce qu’on n’avait pas à Dakar. On pourrait penser que l’expérience 

de la prise en charge de l’insuffisance rénale à travers la dialyse en France et son système de 

santé qui semble être plus performant que celui du Sénégal, soient explicatives de cette 

différence qui existe entre les deux pays en termes d’organisation des centres de dialyse. Pour 

ce qui est de la prise en charge financière, l’insuffisance rénale chronique considérée comme 

une affection de longue durée, me permettait d’être pris en charge à 100%. Tous les soins qui 

étaient liés à l’affection, étaient gratuits, qu’il s’agisse des médicaments à prendre, des 

analyses médicales à faire, des hospitalisations, des séances de dialyse. Les infirmiers 

s’occupaient de la prise de rendez-vous pour les malades quand ces derniers devaient, par 

exemple, aller faire une radiographie ou avaient besoin d’une ambulance pour être conduits 

dans un autre service de l’hôpital pour passer des examens. Cette réalité que j’avais 

découverte me laissait penser que la qualité de soins ne se limitait pas à une simple dialyse 

mais allait au-delà. C’était un ensemble de facteurs qu’un système de santé devait prendre en 

considération afin de permettre aux malades insuffisants rénaux d’avoir des soins pour qu’ils 

ne portent pas un poids psychologique, physique et financier énorme. Au début des séances de 

dialyse, j’avais souvent des crampes, un rendez-vous fut pris avec le neurologue. Ce dernier 

diagnostiqua une neuropathie. Je ne savais pas ce que c’était. J’avais peur de ce que cela 

pouvait être. La manière de faire de certains médecins ne différait point d’avec ceux du 
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Sénégal. J’avais une double perception de l’attitude des médecins. En effet, l’absence 

d’informations me rassurait en ce sens que je l’interprétais comme une absence de gravité du 

diagnostic. Comme les médecins ne disaient rien, j’ai pensé que c’était une affection banale ; 

en même temps, je me suis dit que cela devait avoir certainement quelque chose à voir avec la 

tête et l’idée d’être affecté à ce niveau, me rendait anxieux à cause de l’importance de cette 

partie du corps sur la vie de l’individu en termes de raisonnement, d’aptitudes à acquérir des 

compétences et de pouvoir vivre en société. Je me suis renseigné sur internet. Comme le 

médecin n’en parlait pas, j’ai pensé que cela ne servait à rien tant que le médecin ne 

m’interpellait pas sur les conséquences que cela pouvait avoir immédiatement ou dans le 

futur.  

Au cours d’une séance de dialyse, le médecin est venu m’annoncer que j’allais être 

inscrit sur la liste de greffe et qu’on allait débuter le bilan pré-greffe. J’ai reçu une 

convocation en ce sens pour un entretien avec le Professeur chef du service de néphrologie 

qui devait m’informer sur la greffe rénale. 
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Conclusion  

 

Les différentes expériences de la maladie que j’ai vécues ainsi que mes rapports avec les 

professionnels de santé m’ont permis de construire mon choix de quitter le Sénégal pour aller 

me soigner en France. 

L’expérience vécue de la maladie et les témoignages recueillis lors de discussions avec 

des malades comme moi laissaient voir un système de santé qui n’arrivait pas à prendre en 

charge correctement les malades. Les complications liées à ma prise en charge en dialyse avec 

l’échec des placements de cathéters et les opérations de création de fistule artério-veineuse qui 

n’étaient pas bonnes, avaient favorisé également cette décision. Avec les incapacités 

financières de mes parents à pouvoir financer mes soins et les informations que m’avaient 

donné les médecins sur l’espoir que cela susciterait pour moi d’aller en France pour me 

soigner, tout cela a constitué l’ensemble des « ingrédients » (Bidard, 2006) qui allaient me 

faire prendre la décision d’aller en France. 

Faire ce choix comportait sans nul doute un risque mais en pesant les avantages et les 

inconvénients d’une telle  entreprise, j’avais opté pour la survie. Mais je savais que j’allais à 

la rencontre de quelque chose d’imprévisible qui allait changer radicalement ma vie. 

Par ailleurs, les raisons pour lesquelles les personnes voyagent sont nombreuses. Si, 

pour une personne qui quitte un pays en développement pour un pays développé, le motif le 

plus souvent avancé est d’ordre économique, cela n’est pas toujours le cas. Il existe donc 

d’autres raisons comme celles liées aux prises en charge sanitaires. Pour ce qui me concerne, 

je me conforme au terme « mobilités » étant donné que ni l’idée d’un « tourisme médical », 

encore moins celui d’ « exil médical » ne se réfèrent à ma situation. Si mon cas se rapproche 
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plus des « migrations sanitaires » (Sakoyan, Musso et Mulot, 2011 ; Sakoyan, 2012),  il se 

trouve que  mon statut d’étudiant émigrant, rendait mes objectifs pluriels. 

Je voyageais non seulement pour aller me soigner mais aussi pour aller poursuivre mes 

études même si la priorité restait le soin. Ce n’est pas un « exil médical » qui a été à l’origine 

de mon voyage : ce ne sont pas des problèmes d’ordre juridique ou d’ordre religieux qui 

m’ont poussé à faire ce voyage, mais des difficultés d’ordre financier, d’ordre médical à 

pouvoir être pris en charge au Sénégal. Je n’ai pas, non plus, voyagé pour simplement faire un 

« tourisme médical ». Étant donnée la nature de mon visa qui est un visa étudiant, je comptais 

rester plus ou moins longtemps en France : bénéficier d’un système de santé plus organisé et 

plus performant tout en faisant mes études. Derrière la priorité la plus significative que 

constituait la transplantation rénale, se cachaient d’autres priorités non moins significatives 

mais dépendant tout de même de la première. Une bonne prise en charge médicale me 

permettait de pouvoir continuer mon parcours universitaire et finalement d’envisager un 

avenir professionnel. Cette « mobilité thérapeutique » a été construite grâce à plusieurs 

événements qui ont amené à la sollicitation de différents acteurs. En partant de la famille et de 

ses réseaux, des guérisseurs en passant par les guérisseurs-voyants, tous ont contribué à ma 

décision finale d’émigrer. Cette détermination sociale et culturelle de l’émigration trouve son 

sens en ce qu’elle est concrétisée par des moyens de minorer le risque du départ grâce à une 

confiance dans les informations reçues des professionnels de santé qui avaient partagé avec 

moi leurs connaissances sur la prise en charge de l’insuffisance rénale en France. La décision 

ne me revenait pas à moi seul, il fallait aussi l’accord des parents. Ces derniers, de leur côté, 

avaient sollicité les guérisseurs voyants et m’avaient fait confectionner des talismans à porter. 

Le risque minoré grâce à ces pratiques mystiques de prévention favorisait l’accord de mes 

parents à me laisser voyager. L’émigration est donc un construit social et culturel et pas 

seulement une affaire de capacités financières. 
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Chapitre 3: La transplantation rénale : préparation, moment et 

retentissement d’une bifurcation 

 

Le patient qui veut subir une transplantation rénale doit suivre un processus. Il doit se 

soumettre à un ensemble de procédures. Je vais montrer dans la suite de ma narration 

comment ma transplantation rénale a été préparée et rapporter les expériences vécues qui sont 

liées à ce traitement de suppléance. Je vais également montrer comment les choix faits à 

l’issue de cette expérience, ont orienté mon parcours de vie.  

 

3.1. Sollicitation du consentement du patient et derniers 

préparatifs 

 

Poser la question du choix de subir une transplantation rénale passe par la prise en 

considération de la nature de l’interaction entre le patient insuffisant rénal et le néphrologue. 

Quelles sont les différentes péripéties suivies par le patient qui ont abouti à sa transplantation 

rénale ? Le patient a-t-il été bien informé par le néphrologue ? Quels ont été les effets de son 

choix sur son état de santé? La suite de ma narration va essayer d’apporter un début de 

réponse à ce questionnement. 

Quelques mois après le début de ma prise en charge en hémodialyse à l’hôpital 

Pontchaillou, j’ai eu un entretien avec le Professeur chef du service de néphrologie qui m’a 

expliqué le déroulement de la transplantation rénale. Il m’a montré une image sur laquelle on 

pouvait voir la position du rein transplanté. Il m’a fourni des informations sur les avantages et 
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les risques qu’il y avait à subir cette intervention chirurgicale. Il m’a donné un pourcentage 

minime de personnes transplantées qui décédaient. La possible résurgence des maladies que 

j’avais contractées dans l’enfance, a également été abordée par le professeur. Il a avancé 

l’idée que j’étais jeune et qu’il valait mieux pour moi d’être transplanté que de rester sous 

dialyse. J’avais, en effet, vingt-sept ans et j’étais étudiant. Le professeur me faisait connaître 

ainsi ses préférences. La décision me revenait de choisir d’être transplanté ou de le refuser. 

J’acceptais au su des avantages et inconvénients d’une transplantation rénale. Cette 

interaction entre le professeur et moi, semble bien correspondre avec ce que certains auteurs 

nomment une décision médicale partagée (Légaré, 2009 ; Moumjid et al, 2009) à la seule 

différence que dans ce cas-ci, la discussion portait sur la décision ou non de subir une 

transplantation rénale et que le médecin ne se trouvait pas dans une situation de grande 

incertitude. Refuser d’être transplanté équivaudrait à rester en hémodialyse. Or, l’hémodialyse 

et la transplantation rénale ne sont pas considérées comme deux traitements de suppléance 

équivalents. La transplantation rénale est, en effet, considérée comme un traitement moins 

durement ressenti par le patient et donc comme elle est une option de traitement supérieure 

(Perrier et Simonet, 2002) à l’hémodialyse, la décision médicale partagée est moins adaptée 

ici. Ce médecin se conformait également à la loi du 04 Mars 2002 qui promeut la participation 

des patients aux décisions médicales. Il me fit signer un papier pour attester que j’avais pris 

connaissance des avantages et des risques liés à la transplantation rénale et que j’avais décidé 

de la subir. Ce consentement éclairé n’avait suscité aucune « méfiance » (Ducournau, 2009, 

p.306) à l’égard du médecin. Je faisais confiance au système de santé français dans son 

ensemble et d’ailleurs la principale raison pour laquelle j’avais pris le risque de quitter mon 

pays, était de pouvoir subir une transplantation rénale.   
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Par la suite, l’agence de la biomédecine9 m’a envoyé un document à signer dans lequel 

il était stipulé que je ne devais m’inscrire qu’une seule fois sur une liste d’attente de greffe et 

que je devais être d’accord avec cette règle. Le bilan pré-greffe n’a commencé qu’après mon 

accord. J’ai continué mes séances de dialyse à Pontchaillou et j’attendais l’appel de l’hôpital 

lorsqu’un rein serait disponible pour moi. 

Je n'ai pas attendu longtemps pour être appelé. Un rein était disponible mais j'étais 

deuxième sur la liste des personnes susceptibles de recevoir le rein. Je devais donc attendre 

que le premier patient soit moins compatible que moi ou ne puisse pas être pris pour quelque 

raison afin de pouvoir espérer bénéficier du rein. Le patient était compatible et on m’a 

renvoyé chez moi. Les infirmiers, craignant une déception qui pourrait avoir quelque 

conséquence psychologique négative sur moi, venaient me réconforter. Personnellement 

j'étais surpris et étonné de cette attitude. C'est lors de mes enquêtes à Toulouse auprès d'un 

dialysé que j'ai compris l’effet que pouvait avoir le fait d'être appelé et de ne pas être 

finalement retenu pour la greffe. Il est vrai que j'aurais bien aimé être transplanté mais le 

professeur chef du service de néphrologie m'avait informé que le temps d’attente pour 

l’obtention d’un greffon, pouvait prendre un an et même plus. Je m'étais donc préparé car on 

m'avait averti au préalable.  

Le deuxième appel fut le bon. Le matin du 31 mai 2010, tout bascula. Alors que je 

m'étais réveillé, assis sur le bord du lit, face à mon ordinateur posé sur une chaise, j’ai reçu le 

coup de téléphone de mon médecin néphrologue. À ma grande surprise, il m’informa qu’un 

rein était disponible et que je devais me rendre immédiatement à l’hôpital pour être dialysé et 

faire des analyses médicales.   

                                                 
9 L’agence de la biomédecine est un organisme de l’Etat français qui a été créée par la loi de bioéthique de 2004 
qui s’occupe, entre autres, du prélèvement et de la greffe d’organes et de tissus.  
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J'étais agréablement surpris mais à mon arrivée à l'hôpital, l’inquiétude commença à me 

gagner. C'était une énième opération et les précédentes dont la plupart avaient eu lieu sous 

anesthésie locale, étaient insupportables. Les infirmiers semblaient contents pour moi et ils 

me demandaient comment je me sentais. Cette transplantation que j'espérais tant, pour 

laquelle j'étais venu en France, voilà que dans quelques heures, j'allais la subir. Des 

prélèvements sanguins ont été effectués ; ensuite, j’ai fait une séance de dialyse qui a duré 

moins d'heures que d'habitude et une substance en poudre, du kaexalate, m’a été donnée pour 

diminuer la teneur du potassium.   

L'opération s’était bien déroulée du moins c'est ce que je croyais à mon réveil. 

3.2. L’opération chirurgicale : entre regrets et satisfaction 

 

Bien vite, les complications liées à l'opération survinrent. Comme on avait placé un 

« drain de redon » à côté du rein pour surveiller la quantité et l'aspect des écoulements, il s'est 

trouvé que beaucoup de sang s'écoulait. Les médecins ont dû prescrire des perfusions 

sanguines à plusieurs reprises. Je ressentais des douleurs atroces au niveau du ventre. Les 

infirmières m'administraient beaucoup de médicaments antalgiques pour soulager mes 

douleurs. Parfois elles refusaient, car j'en réclamais davantage à cause des douleurs 

insupportables. Comme le sang continuait à s'écouler, les médecins me renvoyèrent au bloc 

opératoire pour régler le problème. Le professeur m’avait indiqué, lors de ma rencontre avec 

lui, que, d’après les pourcentages, 1% des patients greffés décédaient. Mais il ne m’avait pas 

fourni d’informations sur certains types de complications auxquelles le patient greffé peut être 

confronté. Il me semble que la singularité du malade fait que la médecine ne peut pas tout 
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prédire, ni tout savoir. Je n’en voulais pas au professeur parce que, de toute façon, il ne 

pouvait pas savoir à l’avance ce qui allait m’arriver.  

Je m’étais donc rendu au bloc opératoire une deuxième fois. C'est à la suite de cette 

deuxième opération que les douleurs ont cessé. Mais il a fallu faire quelques séances de 

dialyse pour déclencher le fonctionnement du greffon. Les infirmiers de la dialyse venaient 

prendre de mes nouvelles au service où étaient hospitalisés les patients transplantés pour 

s’enquérir de mon état.  

Ce sentiment d’affection des infirmiers à l’égard des patients, m'a fait comprendre, lors 

de mon enquêtes auprès des patients ou lorsque je désirais assister à leurs entretiens avec les 

infirmières d'éducation thérapeutique, la raison de l’attitude protectionniste de ces dernières. 

Dans la prise en charge des malades, elles peuvent, en effet, nouer des relations avec eux. 

Elles peuvent finir par être proches des malades en partageant une partie de leur temps lors 

des séances de dialyse. 

Le rein fonctionnait et j’urinais à nouveau. J’arrêtai la dialyse post-greffe après 

quelques séances. Au début les infirmières surveillaient la tension, la température. Elles 

passaient de temps en temps dans ma chambre d'hospitalisation pour comptabiliser le nombre 

de litres urinés afin de voir si le rein fonctionnait bien. La nuit, elles passaient à des heures 

tardives pour surveiller mon état (la température, la tension artérielle, les urines entre autres). 

Je me suis une fois plaint d'insomnie la nuit et on m'a prescrit un médicament. La prise de ce 

médicament a eu des effets secondaires : j’ai tenté d'arracher le cathéter posé exprès pour les 

traitements et la prise des médicaments. Ensuite, je me suis levé et j’ai essayé de marcher. 

Cette tentative s’est avérée douloureuse. Je venais tout juste d’être opéré et j'étais incapable de 

me tenir sur mes jambes. Les infirmiers ont entendu mes cris et ont accouru. Le lendemain, je 

me suis remis. Elles en avaient parlé à leurs collègues de la dialyse. De temps en temps, les 
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infirmières de la dialyse faisaient la garde au service de transplantation rénale. L'une d'elle est 

venue me rendre visite. Je lui ai expliqué ce qui s'était passé la veille.  

Évoquer cet épisode, c'est dire l'importance que les infirmières ont eue dans ma vie et 

mon parcours de soins. Elles finissent par être des confidents surtout dans ces moments où la 

famille est loin ou n’est pas en permanence à côté du malade. Ce n’est que quelque temps 

après cet événement que mes sœurs dont l'une vivait en Italie et l'autre en Belgique et mes 

cousines qui résidaient à l'époque à Amiens,  vinrent me rendre visite. 

Dans ce service de transplantation rénale où j'ai passé environ un mois, les médecins qui 

s'occupaient de moi étaient plus concentrés à donner des prescriptions, à consulter la fiche 

qu'ils avaient accrochée en face de moi pour surveiller l'évolution du rein et réguler le dosage 

suivant le fonctionnement du rein. Je leur adressais souvent la parole pour des problèmes liés 

à mon traitement, pour des affections conséquentes à cette opération. Cette distance 

relationnelle entre les médecins et moi, n’était pas constatée avec les autres soignants. En 

effet, avec les aides-soignantes et les infirmières, les discussions étaient plus ouvertes. 

Certaines aides-soignantes proposaient leurs services, étaient gentilles, s'intéressaient à ce que 

je faisais dans la vie. Les infirmières aussi trouvaient le temps de toujours placer des mots de 

rigolade quand elles faisaient leur tour de surveillance.  

3.3. Après la transplantation, le suivi 

 

Quand j'ai pu prendre les médicaments oralement, ce sont les infirmiers qui me les 

apportaient. Concernant les immunosuppresseurs, une fiche sur laquelle ils étaient listés, 

m’était remise, avec une boîte contenant les médicaments. Les médicaments 

immunosuppresseurs sont prescrits pour contrer le rejet du rein greffé.  Au début, ce sont les 
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infirmiers qui venaient me les donner en m'indiquant le dosage. Les soignants m’ont incité à 

recommencer à marcher. Je me promenais dans le couloir du service. J’ai pu retrouver 

progressivement mon équilibre et la solidité de mes jambes. Par la suite, les infirmiers ont 

voulu m’apprendre à gérer individuellement la prise de mes médicaments 

immunosuppresseurs. Comme j'allais rentrer chez moi, il fallait que je sache me débrouiller 

seul, être autonome de telle sorte que je ne puisse pas oublier de les prendre afin de ne pas 

causer un rejet du rein transplanté. Les infirmières me demandaient de préparer le dosage les 

médicaments. Je les mettais dans un pilulier et l'infirmier venait vérifier le dosage des 

médicaments que je devais prendre. 

Quand il ne restait plus que peu de temps pour quitter l’hôpital et rentrer chez moi, une 

infirmière m’a remis un ordinateur et a ouvert un document qui contenait des informations sur 

le suivi de la transplantation rénale et des témoignages de malades sur l'observance 

médicamenteuse. Je devais donc m'informer sur l'importance de la prise de médicaments et 

sur les conséquences néfastes que cela pourrait avoir de ne pas la respecter. Il s'agissait 

également de connaître les signes qui montrent le rejet du rein. À la fin, je devais me 

soumettre à un contrôle de connaissances pour vérifier si je les avais bien retenues. Le patient 

que je suis avait pour interlocuteur l'ordinateur. Ce travail d’inculcation est différent des 

séances d’éducation thérapeutique que j’ai observées dans un centre de dialyse situé dans une 

autre ville en France. Cette forme d’éducation post-greffe se caractérisait, en effet, par le 

manque d’interactions entre les infirmiers et moi contrairement à ce qui se fait dans ce centre.  

Le jour où je devais quitter l’hôpital arriva. Je pris congé du service et je passai en 

dialyse pour remercier et dire au revoir au personnel soignant.  Mais je devais venir en suivi 

de transplantation une fois par mois. Ainsi, chaque début de mois, je venais en hôpital de jour 

au service de transplantation rénale. Je faisais des prélèvements sanguins et urinaires de 24 

heures pour vérifier, entre autres, le fonctionnement du rein et le dosage des médicaments. J'ai 
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tout de même dû faire une biopsie pour vérifier si je n'avais pas une maladie qui avait 

commencé à récidiver puisque la créatinine10 augmentait de temps en temps. La biopsie rénale 

se fit avec mon accord. Il fallait que je donne mon accord et que je signe un formulaire de 

consentement stipulant que j'étais d'accord pour la faire. Des complications auraient pu 

survenir, et les prélèvements, comme le suggérait en substance le document, seraient, en ce 

cas, utilisés pour servir à d'autres types d'analyses. Je signais donc ce formulaire. Le médecin 

avait décidé mais c'était toujours un consentement éclairé qui était privilégié. Avec la 

participation du patient à sa prise en charge médicale qui est promue dans la relation médecin-

patient et le « risque judiciaire » (Barbot, 2009) que certains médecins redoutent, cette 

procédure enclenchée par le médecin lui permettait de se protéger en transférant la 

responsabilité décisionnelle au malade que je suis. 

3.4. La transplantation rénale : une bifurcation, des choix de vie 

nouveaux  

 

Dans cette partie, je veux montrer que la greffe rénale en tant que bifurcation, m’a 

amené à changer de parcours en termes de formation. Je suis passé, en effet, d’une dialyse qui 

restait contraignante malgré le dispositif mis en place par l’université de Rennes 2 à l’endroit 

des étudiants en situation de handicap (elle me fournissait un preneur de notes car je devais 

me rendre en dialyse trois jours par semaine), à une transplantation rénale qui m’a permis de 

gagner plus en autonomie. En outre, puisque je suis gaucher et que ma fistule artério-veineuse 

est placé à la main gauche, il m’arrivait d’avoir des crampes. La greffe rénale qui me permet 

                                                 
10 Elle est un « constituant azoté musculaire de taux sanguin stable (…). La créatinine est filtrée par les reins 
dont la défaillance entraîne une élévation progressive du taux de la créatinine dans le sang (Voisin, Béruard et 
Finaz de Villaine, 1994, p.180). 
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de ne plus faire la dialyse, est apparue comme une « transplantation-renaissance »     

(Desseix, Merville et Couzi, 2010). 

 

3.4.1. Changement d’orientation d’études et changement de ville 

 

Après ma sortie de l'hôpital, je suis rentré chez un de mes amis car la résidence 

universitaire dans laquelle je vivais, était fermée à cause des grandes vacances. Mes résultats 

étaient sortis et j’étais admis en master 2 de sociologie. Mon mémoire de master 2 devait 

porter sur la flexibilité du travail dans une industrie automobile. Mais, après la greffe rénale, 

j'ai décidé de changer de parcours. Je voulais continuer mes études dans une discipline en lien 

avec la santé. J’ai donc  demandé une inscription en Master 2 Professionnel de santé publique 

à Marseille. Ma candidature a été retenue.  

Je devais par la suite faire transférer mon dossier médical à Marseille et trouver un 

hôpital proche du site universitaire où je devais suivre mes cours. Toutes ces démarches ont 

été entreprises. En suivi de transplantation, j'ai pu transmettre la nouvelle aux médecins et ils 

purent contacter l'hôpital Conception de Marseille et m’arranger un rendez-vous avant même 

que je ne quitte Rennes. 

J’éprouvais un sentiment de dépaysement dans ce service de néphrologie. Certes, les 

infirmières discutaient avec les autres malades, avaient plus d'affinités avec eux, mais ce 

n’était pas mon cas. Je savais que je ne pouvais pas avoir la même affinité que j'avais avec 

certaines des infirmières du service de néphrologie de Rennes. Je savais que ce ne serait plus 

la même chose. Les médecins de Rennes en suivi de transplantation pouvaient se permettre de 

petites plaisanteries parce que je les connaissais. Ils venaient de temps en temps faire la garde 

en hémodialyse. Mais à Marseille, je n'avais jamais été en dialyse, je ne savais même pas où 
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se trouvait le centre de d'hémodialyse à l'intérieur du service. À Marseille, la relation entre 

mon médecin et moi se limitait à un suivi de la transplantation. Je ne sentais pas cette affinité. 

Il y avait une distance. J'aurais bien voulu que la situation soit différente. Il ne s’arrêtait qu’à 

l'essentiel. Mais comme mes précédents médecins, il me rassurait même si le greffon ne se 

portait pas bien. Que ce soit à Rennes ou à Marseille, quand les résultats étaient inquiétants, le 

médecin dédramatisait la situation en évitant d’incriminer le rein. Quand la créatinine était 

élevée, par exemple, le médecin pouvait trouver la cause dans le dosage élevé du prograf, un 

médicament immunosuppresseur. Ils se servaient des résultats des analyses biologiques pour 

cela.  

Le séjour à Marseille s'était bien passé. À l'université, les études se déroulaient bien. 

Mais au début de la formation, il a fallu signaler au directeur du programme que j'étais atteint 

d'insuffisance rénale chronique, en suivi de transplantation rénale et que j'avais besoin de son 

accord pour pouvoir m'absenter de temps en temps à cause de mon suivi de greffe. Il était 

d'accord. Comme le programme était spécifié aux problèmes de santé et au développement 

des systèmes de santé en Afrique, j'avais décidé, pour valider mon master 2 de santé publique, 

de faire un mémoire sur la prise en charge et l'accès aux soins des patients insuffisants rénaux 

traités par hémodialyse à Dakar. Mon directeur de mémoire m’avait alors suggéré d'aller 

mener des enquêtes à Dakar. Je n'avais pas le choix. En même temps, je m'inquiétais. Pourrai-

je supporter de passer un certain temps à Dakar loin de la France? Les néphrologues 

sénégalais ont-ils l'expérience du suivi de greffe étant donné qu'il n'y a pas d'unité de 

transplantation rénale à Dakar ? Pourrai-je me préserver adéquatement de certaines maladies 

comme le paludisme? Il faut dire aussi que ma famille me manquait et, quelque part, c'était un 

bon prétexte pour aller lui rendre visite. J'en avais parlé à mon médecin néphrologue qui 

m’avait recommandé auprès du professeur chef du service de néphrologie de l’hôpital 

Aristide Le Dantec pour qu'il puisse me prendre en charge si jamais une situation non 
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souhaitée se présentait. Je devais faire, après un mois, des analyses médicales. Le médecin 

m’avait également demandé d'acheter des médicaments préventifs contre le paludisme. Ainsi, 

pour me prendre en charge, une collaboration entre les professionnels de santé était nécessaire 

afin de prévenir éventuellement des problèmes d’ordre médical. Au niveau de l'université, le 

directeur du programme m’avait remis des lettres destinées aux gérants des différents centres 

de traitement d'hémodialyse dans lesquels je devais mener mes enquêtes. 

 

3.4.2. Le retour au Sénégal après la greffe : ma nouvelle identité 

 

Après avoir pris toutes les dispositions nécessaires, j’ai entrepris mon voyage au 

Sénégal. Des souvenirs m'attendaient. J'allais aussi revoir des malades que j’avais côtoyés, 

avec qui j’avais partagé la même salle de dialyse. J'allais revoir les infirmiers. 

D’abord, aux yeux de ma famille, j’étais devenu une autre personne. Mes parents me 

posaient des questions sur la greffe mais ils voulaient aussi me protéger ; me protéger contre 

les personnes qui auraient des intentions mauvaises à mon égard, qui seraient capables de 

réfréner ce progrès amorcé dans ma vie grâce à la greffe rénale. 

Quand je suis retourné à l'hôpital au service de dialyse où je faisais mes séances, les 

infirmiers et les médecins me présentèrent aux malades qui ne me connaissaient pas comme 

quelqu'un qui, avant, avait été pris en charge au centre de dialyse et qui avait eu la chance 

d'être transplanté. Les malades que je connaissais, me posaient des questions sur ma nouvelle 

vie de patient transplanté. D'aucuns n'hésitaient pas à me demander de les aider à pouvoir 

entreprendre des démarches pour partir en France dans le but de subir une transplantation 

rénale. Les infirmiers se rappelaient les souffrances que j'avais suivies quand il fallait par 

exemple trouver une voie pour me faire la dialyse. Ils en riaient. Les médecins 
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m’interrogeaient aussi sur l’état de mon greffon. Pourtant en me regardant, ils pouvaient voir 

les séquelles causées par certains de leurs actes. 

Après les retrouvailles, j’ai rencontré deux des professeurs de néphrologie. On en avait 

maintenant trois au Sénégal. Je leur ai expliqué l'objet de ma visite. Mais je leur avais déjà 

signifié depuis Marseille que je venais au Sénégal faire une étude sur la prise en charge des 

patients sous hémodialyse. Je leur avais remis un résumé de mon dossier médical que mon 

médecin à Marseille avait rédigé. Au chef du service de néphrologie, j’avais donné en plus de 

ce résumé, la lettre du directeur du programme du master de santé publique. Il n’avait pas 

émis d’objection  à ce que je fasse mes enquêtes au centre d'hémodialyse de l'hôpital Aristide 

Le Dantec. J’avais utilisé le même procédé pour les deux autres centres d'hémodialyse qui 

sont des centres privés. Là aussi l’accès au terrain d’étude et aux malades, m’a été garanti. 

Seulement, l'accès aux malades n'était pas toujours facile car pour discuter avec eux, j'étais 

obligé de décliner mon identité de patient insuffisant rénal transplanté. Certains malades me 

retenaient pour avoir des informations sur les démarches que j'avais entreprises pour pouvoir 

me rendre en France. C'était finalement un échange. Une patiente n'hésita pas, en effet, à me 

proposer de répondre à mes questions à condition que je lui explique en retour les modalités 

de la transplantation rénale. Je me suis soumis à ce jeu afin de passer mes entretiens et de 

recueillir les informations dont j'avais besoin. Cette expérience que j’ai eue au Sénégal auprès 

de patients insuffisants rénaux, m’inspira plus tard dans mon travail de thèse. 

Il restait environ deux semaines avant mon retour à Marseille lorsque j’ai ressenti des 

maux de ventre. Je pensais que c’était lié à mon rein transplanté, que c’était un rejet. Après en 

avoir parlé avec mes parents, j'ai voulu avancer ma date de retour en sollicitant la compagnie 

auprès de laquelle j'avais acheté mon billet d'avion. Malheureusement, le billet n’était pas 

modifiable. Je devais acheter un autre billet et je n'avais pas d'argent. Je me suis résolu à 

observer mon état de santé. Je n'avais pas une température élevée, je n'avais pas d’œdèmes et 
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je n'avais pas de maux de tête. Je me suis donc rappelé l'information que j'avais recueillie à 

Rennes en consultant le document qui était contenu dans l’ordinateur qu’une infirmière 

m’avait remis. Heureusement pour moi, les maux de ventre se sont estompés et j’ai pu 

finalement attendre la date du retour initial pour rentrer à Marseille. 

Les compétences que j’ai acquises en m'informant, m’ont permis de faire face à une 

situation inattendue, de m'autogérer et de ne pas subir sa maladie. Une fois revenu à 

Marseille, je me suis soumis à un contrôle  en faisant des analyses médicales puisque je ne les 

avais pas faites à Dakar à cause de la cherté des soins. À Marseille je bénéficiais à nouveau de 

la gratuité. Les résultats étaient bons, il n'y avait pas d'inquiétude à avoir. 

L'année académique 2010-2011 touchait à sa fin. J'ai pu étudier, soutenir mon mémoire  

de master 2 professionnel de santé publique sans grosse difficulté. Le suivi de greffe s'était 

bien passé et mes rendez-vous en hôpital de jour n'interféraient pas avec mes heures de cours, 

ou du moins, je m'arrangeais avec l'infirmière qui était chargée de la prise de rendez-vous des 

malades pour ne pas rater des cours importants ou des contrôles à l'université, ou alors je 

demandais la permission au directeur du  programme à l'université pour m'absenter quand il 

s'agissait d'aller faire des analyses médicales.  

Avant de quitter Rennes, j'avais déposé une demande à la MDPH pour obtenir 

l’Allocation Adulte Handicapé (AAH). L'accord de la Maison Départementale des Personnes 

Handicapées (MDPH) et le versement régulier de cette allocation, n'ont été obtenus que 

lorsque je suis arrivé à Marseille.  

Cet ensemble de services indépendants auxquels j'avais accès, m'avaient permis de 

mener convenablement mes études en m'appuyant sur un suivi médical régulier. Cette 

situation est similaire à celle que j’avais vécue quand j’étais sous dialyse péritonéale et que je 

poursuivais mes études pour l’obtention de mon diplôme de maîtrise de sociologie à 
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l’université Gaston Berger de Saint-Louis. En effet, la cohabitation de deux lignes 

biographiques à savoir celle de la maladie caractérisée par un suivi post-greffe et la prise de 

médicaments immunosuppresseurs et celle des études ont rythmé la nouvelle orientation prise 

par ma vie. L'année se terminait par les soutenances des mémoires de master 2 et la validation 

de mon diplôme. 

 

3.4.3. Le choix d’un pays est un choix de son système de santé d’abord 

 

Il fallait maintenant penser à l'avenir. Je demeurais dans l'hésitation. J'aurais bien aimé 

trouver  un emploi lié à l'insuffisance rénale chronique. Mais fallait-il que j'aille travailler en 

Afrique, chez moi au Sénégal alors qu'une unité de transplantation rénale n’existe pas sur 

place ? Il était difficile avec ma formation en santé publique centrée sur les problèmes de 

santé en Afrique de trouver une organisation qui travaille sur l'insuffisance rénale. Je pensais 

au doctorat mais je craignais de ne pas avoir les capacités physiques pour le faire.  

A cette idée de m’inscrire en doctorat, s’était greffé le désir de m’engager. En effet, 

j'avais au fond de moi, l’envie d'aller plus loin, de travailler sur l'insuffisance rénale chronique 

afin de contribuer plus tard, à l’amélioration de la qualité de soins des malades insuffisants 

rénaux. C'est d'ailleurs cela qui m'avait le plus motivé: le fait d'être un insuffisant rénal et de 

pouvoir  faire des recherches approfondies sur ma maladie.  

J’ai finalement choisi de faire le doctorat. J'ai commencé à envoyer des demandes aux 

professeurs qui travaillent dans le domaine de la santé, des professeurs de santé publique et de 

sociologie en particulier. Les raisons de ce choix étaient donc d’ordre personnel, médical et 

professionnel. 
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Avant d’avoir l’accord d’un professeur de sociologie pour encadrer ma thèse de 

doctorat, j’avais contacté une professeure québécoise qui avait accepté d’être ma directrice de 

thèse.  Outre, le problème lié aux ressources financières dont je devais disposer pour déposer 

ma demande de visa d’études pour le Canada, s’était ajouté le doute de ne pas savoir 

réellement la façon dont le système de santé québécois était organisé. Je n’avais pas 

d’informations sur la prise en charge de l’insuffisance rénale chronique au Québec.  

Cette incertitude va contribuer à ma décision de rester en France car le système de santé 

sur place permettait une prise en charge gratuite de mon insuffisance rénale. 

 

3.4.4. La venue à Toulouse : Un doctorat et un suivi médical dans le même 

service 

 

Comme la fois précédente où j’avais quitté Rennes pour Marseille, j’avais transféré mon 

dossier médical accompagné d'une lettre de mon médecin néphrologue de Marseille pour son 

collègue qui devait me suivre à Toulouse. Trouver un logement n’était pas difficile. Mon 

dossier médical était également transféré à Toulouse. À l'université, tout était nouveau et 

j'étais curieux de savoir comment se déroulaient les séminaires, comment les gens 

travaillaient au sein du laboratoire.  

Avec les conseils de mon directeur de thèse, je m’étais vite attelé à la construction de 

mon objet. Je n’étais pas sous pression mais je ne disposais pas de financement pour faire ma 

thèse de doctorat. J’étais finalement contraint de me concentrer puisque mon directeur de 

thèse m'avait suggéré de commencer mes observations au service de néphrologie.  

Dès lors, la première étape consistait à obtenir l’accord du chef du service de 

néphrologie. J'avais déjà commencé mon suivi de greffe en hôpital de jour dans ce même 
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service. À la sortie d'un rendez-vous avec mon médecin néphrologue, une infirmière qui 

faisait partie de l'équipe chargée du programme d’éducation thérapeutique destiné aux patients 

transplantés m'avait interpellé et m'avait demandé si j'étais intéressé pour passer un entretien 

d'éducation thérapeutique. Je n'avais jamais entendu parler de ce concept et je ne savais pas en 

quoi cela consistait. J’ai donc suivi l'infirmière à son bureau et elle m’a demandé si j'avais des 

problèmes quelconques concernant le suivi post-greffe et la gestion de ma situation de greffé. 

Je lui faisais remarquer ma difficulté à pouvoir respecter les heures de prise de médicaments 

immunosuppresseurs à cause d’insomnies et de réveils tardifs. L'infirmière m’avait proposé 

d'autres créneaux. À Marseille, ce type de programme n’existait pas. Du moins, on ne m'en 

avait jamais parlé. Je ne savais pas aussi qu'on pouvait changer le créneau de prise de 

médicaments immunosuppresseurs. À Rennes comme à Marseille, on n'en avait jamais fait 

allusion.  

L’éducation thérapeutique, j’en entendrai encore mais dans un autre contexte. J’avais 

sollicité un rendez-vous avec le chef du service de néphrologie pour avoir la permission de 

faire des recherches dans son service sur la décision médicale partagée entre médecins et 

patients, celui-ci m’a également proposé de travailler sur l’éducation thérapeutique. Il s'est 

adressé à moi d'une façon qui laissait croire que la décision médicale partagée était réelle 

grâce à l'éducation thérapeutique. Mais cette supposition restait à vérifier. J’avais, en outre, 

reçu l’accord de mon directeur de thèse d’inclure l’éducation thérapeutique dans mon travail 

de thèse. L'éducation thérapeutique ne constituait qu'un prétexte pour mieux comprendre le 

processus de décision médicale (partagée). D’ailleurs, la partie suivante lui est consacrée. Il 

s’agit, en effet, d’analyser la place de l’éducation thérapeutique dans le processus décisionnel 

relatif au choix d’une méthode de dialyse. 

À travers les suivis de greffe et mon parcours de soins, j’ai été doublement impliqué 

dans ces recherches en étant à la fois patient et chercheur. L'un et l'autre se complétaient et 
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cette double posture était importante pour éclairer la manière dont se déroulait le processus de 

décisions thérapeutiques. 

Le centre hospitalier était le lieu où mon suivi de greffe se faisait. Au début, je devais 

me mettre d’accord avec le chef de service sur les recherches à l’hôpital pour vérifier 

l’effectivité de la décision médicale partagée, car selon ses dires, le programme d’éducation 

thérapeutique qui était mis en place, avait cet objectif. J’avais donc demandé, pour déterminer 

sa place dans les prises de décisions thérapeutiques, à prendre part aux séances d’éducation 

thérapeutique pour observer les interactions entre les patients et les éducateurs. 

J’avais donc commencé à prendre part aux séances d’éducation thérapeutique en tant 

que doctorant mais la casquette du patient s’est finalement imposée d’elle-même. A fur et à 

mesure que j’écoutais les patients d’un côté et les éducateurs de l’autre, cette situation faisait 

émerger des souvenirs liés aux prises en charge antérieures de ma maladie au Sénégal. Je me 

rappelais de la manière dont j’étais traité et du peu d’informations qui m’étaient fournies sur 

des traitements qui m’auraient évité certaines complications. Mais c’était bénéfique parce que 

l’idée de revenir en dialyse me hantait. Mon médecin néphrologue m’en avait parlé. Elle 

s’était adressée à moi en disant que la fonction rénale du greffon se dégradait, cela étant dû au 

fait qu’il n’était déjà pas de bonne qualité quand on me le transplantait. Cette annonce m’avait 

stressé et m’avait fait repenser à toutes ces souffrances vécues par le passé. Le médecin avait 

tenté de me rassurer en me faisant savoir que j’allais être transplanté avant l’altération 

définitive du greffon. Je vivais stressé, avec la peur de la perte du greffon. J’avais même peur 

de continuer à observer les séances d’éducation thérapeutique. Un jour, en comparant la 
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clairance que j’avais et le taux de clairance de la créatinine11 qu’un éducateur avait indiqué 

lors d’une séance, j’avais pensé que le retour en dialyse était proche. 

Pourtant, contrairement à la première fois, où j’avais explicitement émis le choix d’être 

greffé lorsque je suis arrivé en France, cette fois-ci je n’avais pas fait part de mes préférences 

au médecin. C’est peut-être un acte de bienfaisance de la part du médecin de dire que j’allais 

être transplanté, pensant que c’était la meilleure option que celle de retourner en dialyse. 

Aujourd’hui, je me pose la question de savoir, en considération de ce que j’ai vécu après 

l’opération de greffe, si je vais m’en sortir la prochaine fois. Cette hésitation résulte du fait 

que contrairement à l’affirmation de mon médecin, je pense qu’il va falloir retourner en 

hémodialyse pendant quelque temps avant de subir une nouvelle transplantation. Mais le 

souvenir de la douleur avec des crampes atroces, l’hypoglycémie en cours de dialyse avec ses 

risques, me faisait douter de ce choix éventuel.  

Face aux hésitations qui étaient déjà perceptibles avant la survenue de cette situation, 

comment faudrait-il agir aujourd’hui? Le mieux serait de revenir vers le médecin et de lui 

demander des informations plus détaillées sur les risques et bénéfices de chaque traitement de 

suppléance en prenant en compte ma singularité de patient insuffisant rénal. 

 

 

                                                 
11 A partir d’un seuil, le patient insuffisant rénal doit débuter la dialyse. Voisin Béruard et Finaz de Villaine 
soulignent que le patient doit commencer la dialyse lorsque la clairance et inférieure à 8ml/l. Certains auteurs 
fixent ce seuil à 15ml/l (Seccareccia et Downar, 2012) 
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Conclusion  

 

Je n’ai pas toujours connu en avance les conséquences de mes choix de traitement. En 

plus de l’information que m’avait transmise le médecin, je m’étais basé sur des expériences 

personnelles et sur celles d’autres patients. Ces informations n’étaient pas suffisantes pour 

prédire ce qui m’attendait. La singularité de mon cas est une donnée qui peut laisser croire 

que le médecin ne m’avait pas fourni toutes les informations ou qui peut permettre de valider 

l’idée selon laquelle la médecine n’est pas une science exacte.  

Par ailleurs, certains choix que j’avais faits, étaient des choix à caractère préventif 

comme on l’a vu avec le choix de longues études pour prévenir une éventuelle dégradation de 

santé en retournant au Sénégal qui a un système de santé moins performant que la France. Si 

certaines décisions étaient prises en amont d’une situation, d’autres se réfèraient aux 

conséquences de nos actes. Elles prenaient appui sur des situations futures imaginées et 

redoutées. La rationalité de mon choix pouvait s’expliquer par une volonté de survivre et 

d’éviter toute situation qui mettrait ma santé en péril. En ce sens, la manière dont les choix se 

font dans certaines situations, qui ne résultent pas toujours de facteurs liés à « une mise en 

relation entre les établissements (lycée), la réussite, les habitus et les circonstances » (Ball et 

al, 2001, p 73), ne correspondent pas à mon choix de continuer mes études en doctorat.  

Alors que certaines décisions étaient construites avec l’implication d’acteurs qui 

influencent la décision de faire ou de ne pas faire, d’autres se fondaient sur des possibilités 

redoutées. Si je choisissais, la conséquence serait moins néfaste ou si je choisissais de ne pas 

faire, la situation ne serait pas favorable. Alors que d’autres décisions prennent appui sur des 
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expériences vécues, d’interactions, de conseils, de partages d’expériences alimentées par des 

relations de confiances, d’autres se fondent exclusivement sur les risques à venir. 

Dans le premier cas, les risques sont connus parce que j’avais recueilli les informations 

de personnes rencontrées ou connues. Dans le deuxième cas, le risque n’est pas connu. Mon  

choix était influencé par une expérience douloureuse que je ne souhaitais plus vivre. Les 

décisions naissent par le fait d’un risque imaginé non encore vécu. Elles émergent donc à 

partir de risques supposés qui n’ont pas fait l’objet d’un partage d’expériences. J’étais 

influencé par la peur et une question de survie mais ma décision était également stratégique 

car je repoussais le soi-disant risque grâce à un choix qui a affecté mon avenir et ma vie 

sociale à venir. Il s’agissait pour moi de contrôler ce risque grâce aux moyens que j’avais en 

ma possession (Despres, 2010). Les mécanismes que j’utilisais pour faire face aux risques 

imaginaires qu’ils redoutent apparaissaient comme une volonté de passer les obstacles qui 

pouvaient retenir ou replonger ma vie dans des situations antérieures qui avaient contribué à 

la dégradation de mon état de santé. 

Dans mon cas, les décisions ne se prenaient qu’en considération de risques compris ou 

de risques imaginés qui reflétaient plus un jugement comparatif entre une meilleure et une 

moins bonne alternative. 
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Conclusion de la partie 1 : Contexte socio-culturel et limites du 

système de santé sénégalais : déterminants dans la construction 

des choix de santé 

 

Dans l’autoanalyse de mon parcours de soins en tant qu’insuffisant rénal, j’ai choisi 

comme modèle d’analyse les bifurcations sociales. Il s’est agi de cerner les différents points 

de bifurcation et leur incidence dans mes choix en matière de santé spécifiquement ceux en 

lien avec l’orientation en dialyse, l’émigration ou encore la greffe rénale.  

En me replaçant dans l’analyse dans les contextes sénégalais et français, il apparaît qu’il 

existe une différence dans le processus décisionnel en cela que l’implication de certains 

acteurs, comme celle des parents, peut ne pas être perçue de la même façon. 

Au Sénégal, j’ai eu à expérimenter deux types de diagnostic : le diagnostic issu de la 

médecine moderne qui s’est déroulé dans un cadre hospitalier et le diagnostic de type 

traditionnel qui s’est appesanti sur les causes surnaturelles de la maladie. Cette réalité 

sénégalaise permet de relativiser les déterminants médicaux qui sont à l’œuvre dans le 

processus décisionnel. En effet, dans le contexte sénégalais, les choix familiaux liés à la 

faisabilité d’une méthode de traitement sont culturellement déterminées. A l’hôpital, ce sont 

les médecins qui évaluent les avantages et les risques liés à une méthode de dialyse, à la 

greffe rénale grâce à des statistiques, à des expériences issues de la pratique médicale. Au 

Sénégal, en sus de l’existence de cette manière de faire, les avantages et les risques sont aussi 

évalués par le guérisseur qui peut aussi avoir la fonction de voyant. La réalité de ce pluralisme 

médical place plus les parents au centre du processus décisionnel parce que ce sont eux qui 
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conduisent leur proche malade chez le guérisseur. Choisir une méthode de dialyse ou choisir 

de voyager en France ou de subir une greffe rénale a nécessité cette consultation médicale 

« surnaturelle ». A côté, donc de cette médecine moderne pratiquée à l’hôpital, subsiste le 

recours à des médecines parallèles non pas parce que mes parents n’avaient pas confiance aux 

médecins mais parce qu’ils voulaient s’ouvrir à toutes formes de soins possibles qui 

favoriseraient une meilleur prise en charge. Ne pas aller voir les compétences d’autres types 

de soignants restreindrait ainsi le soin à l’hôpital et diminuerait les possibilités d’avoir un 

meilleur résultat en termes de soins (Benoist, 1997).   

Le choix n’est possible que si des mécanismes pour minorer le risque sont mis en place 

et que des méthodes de prévention basées sur la lecture de l’avenir ne prédisent pas des effets 

négatifs de ce choix. 

Cela dit, j’ai pu noter qu’à part cette construction des choix basée sur des pratiques 

traditionnelles locales, l’autre différence essentielle avec la France, est que les décisions 

dépendent des capacités financières de prise en charge par les patients ou par leurs parents de 

leur séance de dialyse. La prise en charge en dialyse n’est accordée qu’aux patients qui 

disposent de moyens financiers suffisants. Si tel n’est pas le cas, les médecins prennent la 

décision de ne pas débuter les séances de dialyse pour le patient. Mais cette attitude des 

médecins est « empathique » du fait qu’ils veulent épargner aux familles des dépenses qu’ils 

jugent inutiles. Ils décident de ce qui est meilleur pour le patient. L’expression de l’autorité 

médicale qui n’inclue pas le patient ou sa famille dans la décision, peut avoir une issue fatale 

car le médecin ne va pas à la rencontre du patient pour s’informer des moyens qu’il compte 

mobiliser pour se prendre en charge. Si la décision peut être financièrement déterminée au 

Sénégal à cause d’un manque de moyens financiers et par la réalité d’une assurance maladie 

disponible seulement pour une petite partie de la population, et de la dialyse qui est payante, 

en France, le problème financier ne se pose pas. La dialyse y est gratuite de même que les 
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médicaments et les analyses médicales liées à la prise en charge de l’insuffisance rénale 

chronique. 

Par ailleurs, les prises de décisions thérapeutiques en contexte sénégalais renseignent 

sur les effets que l’orientation des patients sénégalais sur un traitement de suppléance peut 

avoir dans leurs activités quotidiennes, universitaires. Le mode de traitement que le patient 

insuffisant rénal chronique choisit ou qui lui est imposé par le médecin, peut, en effet, 

déterminer la ligne biographique qu’elle privilégie. Tantôt sa maladie peut constituer une 

ligne biographique dominante (Castel, 1998), on l’a vu avec le patient sous hémodialyse qui a 

suspendu ses études universitaires. Tantôt le patient peut faire cohabiter deux lignes 

biographiques, par exemple le patient qui est sous dialyse péritonéale et qui poursuit ses 

études universitaires. 

Il y a quand même des ressemblances entre les patients sénégalais et ceux français quant 

aux raisons pour lesquelles ils choisissent l’un ou l’autre des traitements. L’image du corps en 

est une pour ceux qui ne veulent pas choisir l’hémodialyse. Les patients sénégalais et les 

patients français ont en commun d’avoir des sources d’informations multiples ainsi que 

l’influence de la famille qui peuvent orienter leur choix sur une méthode de dialyse. 

Une autre ressemblance pourrait être cette autonomie sur laquelle le patient s’appuie 

pour faire ses choix. Le patient construit son choix à partir d’expériences, de relations. Et en 

situation d’autonomie, il mobilise tout cet arsenal d’influences. Ainsi, pour reprendre les 

propos de Winance (2007, p. 85) le patient est une personne « autonome à travers les 

multiples dépendances qui la font ».  

La différence fondamentale entre les patients sénégalais et les patients français engagés 

dans un processus décisionnel de choix d’une méthode de dialyse est le recours par les 

patients sénégalais à des pratiques traditionnelles de prise en charge de la maladie à travers le 
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recours aux guérisseurs.  Le rôle des parents est différemment tenu à cause des contextes 

socio-culturels différents. 

La relation médecin-patient est finalement une relation qui s’élargit dans le contexte 

sénégalais. Même s’il a un rôle passif (Parsons, 1951), la passivité du patient  ne s’exprime 

pas seulement à l’égard du médecin. Elle inclut également les membres de sa famille, le 

guérisseur. Même si des relations conflictuelles existent avec le médecin (Freidson, 1984), le 

patient peut ne pas intervenir directement. Il est représenté par ses proches. Le contexte de 

prise en charge et l’importance que les acteurs en présence peuvent accorder à leur 

appartenance sociale, culturelle, rendent singuliers les relations et les prises de décisions 

thérapeutiques. En ce sens, les modèles de relations médecins-patients doivent s’adapter au 

contexte social où ces relations thérapeutiques ont lieu d’où la pertinence de penser un modèle 

flexible de relation médecin-patient plus apte à cerner les situations singulières de relations de 

soins à cause des différentes façons de diagnostiquer la maladie et de la traiter propres à 

chaque société. 
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Avec la recrudescence des maladies chroniques, on assiste, aujourd’hui, à la promotion 

de l’éducation thérapeutique. Sa légalisation en 2009 en France a pour but d’impliquer 

davantage le patient dans sa prise en charge médicale. L’éducation thérapeutique a été mise en 

place pour permettre au patient d’être plus autonome. Des programmes d’éducation 

thérapeutique ont été mis en œuvre un peu partout en France  au sein des services hospitaliers. 

Des maladies comme le diabète, le cancer, l’insuffisance rénale entre autres sont concernées. 

Si la décision médicale partagée permet aux patients de participer à la décision, la mise 

en place et la légalisation de programmes d’éducation thérapeutique viennent renforcer cette 

participation. Avec l’éducation thérapeutique, le patient devient acteur comme le définissent 

Deccache et Lavendhomme (1989) cités par Fournier (2002, p.16) : 

 

« l’éducation du patient est un processus par étapes, intégré dans la démarche de 
soins, comprenant un ensemble d’activités organisées de sensibilisation, 
d’information, d’apprentissage et d’aide psychologique et sociale, concernant la 
maladie, les traitements, les soins, l’organisation et les procédures hospitalières, 
les comportements de santé et ceux liés à la maladie, et destinées à aider le patient 
(et sa famille) à comprendre la maladie et les traitements, collaborer aux soins, 
prendre en charge son état de santé, et favoriser un retour aux activités normales 
».  

 

Cette implication du patient dans sa prise en charge, que permettrait l’ETP, pourrait 

inclure le choix des patients au traitement qui leur convient le mieux. Selon la HAS (2007b) 

qui identifie les différentes étapes du processus d’ETP que sont le diagnostic éducatif, les 

séances collectives ou individuelles, l’évaluation des compétences acquises par le patient, la 

« coordination des professionnels de santé » qui sont impliqués dans le processus, l’ETP 

permet au patient d’acquérir des compétences d’autosoins et des compétences d’adaptation. 

En outre, pour la HAS, ce sont les compétences d’adaptation qui permettraient au patient de 
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« prendre des décisions et [de]résoudre un problème », de « se fixer des buts à atteindre et 

[de]faire des choix » (HAS, Ibid). Cet attribut de l’éducation thérapeutique à favoriser la 

décision médicale partagée et le choix des patients est noté par Coulter, Parsons et Askham 

(2008) même si la possibilité de certains programmes éducatifs à permettre une implication 

des patients à leur prise en charge est remise en cause par l’utilisation de méthodes 

didactiques inadéquates (Coulter, 2012).  

Mais si cette éducation thérapeutique est encouragée, parce qu’ayant comme objectif 

entre autres de permettre une décision médicale partagé (HAS, op.cit.), elle fait face à de 

nombreux problèmes pour être efficace dans certains services.  

Déjà, dans un rapport en Novembre 2009, le Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP) 

avait signalé le manque de formation des professionnels de la santé. En outre, l’éducation 

thérapeutique est confrontée à la participation des patients aux programmes d’éducation 

thérapeutique dans le sens qu’ils sont difficiles à être recrutés. Dans le cadre de sa thèse de 

doctorat, Idier (2012, p.277) fait mention de cette difficulté : « tous les intervenants 

travaillant en dialyse savent qu’il est difficile de mobiliser les patients, surtout avec les 

années qui passent, en fonction des disponibilités, des emplois du temps, des activités, de la 

fatigue, des moyens de déplacements, etc. ». 

Cette éducation thérapeutique interroge également l’autonomie du patient puisqu’elle a 

été mise en place pour rendre le patient acteur de sa maladie. Mais cette autonomie du patient 

est relative. Sylvie Fainzang cite Massé (2003) à ce propos en indiquant l’influence de 

l’environnement social dans la prise de décision. Le patient n’est pas à « concevoir [comme]  

un citoyen théorique tout à fait libre d’influences extérieures, chacun de nous est influencé, 

voire, dans une certaine mesure, contraint, par la pression des membres de la famille, par des 

valeurs, des normes, des devoirs, des obligations données par la société. […] En fait, 
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l’autonomie est toujours balisée et limitée par diverses sources d’autorité crédibles et 

légitimes ou, tout au moins, reconnues comme telles par l’individu »                              

(Massé, 2003, p.219 ; Fainzang, 2012, p.11).  

Winance (2007, p.84) abonde dans le même sens et précise : « l’autonomie n’est pas 

significative d’absence de liens, bien au contraire. Une personne autonome n’est pas une 

personne qui décide et agit seule, mais dont le pouvoir décisionnel et les capacités d’action 

sont soutenus par de multiples relations (sociales, techniques, institutionnelles, 

symboliques…) ». 

 Dans la prise en compte de cette éducation thérapeutique dont l’objectif est de favoriser 

le choix des patients, elle vient trouver à l’hôpital ce médecin qui consulte le patient, ce 

dernier évoluant aussi au sein d’une société où il occupe des fonctions, où il vit en famille… 

Dans les lignes qui suivent, nous allons en premier lieu rendre compte de la manière 

dont l’ETP est intégrée à la relation de soins et ensuite, à partir des données que nous avons 

recueillies, montrer sa place dans le processus décisionnel relatif au choix d’une méthode de 

dialyse par les patients insuffisants rénaux.
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Chapitre 4 : L’éducation thérapeutique du patient : une approche diversement 

analysée 

 

Au début de notre thèse, l’éducation thérapeutique du patient (ETP) n’était pas 

envisagée comme objet de recherche. C’est lors de la prise de contact avec le chef du service 

de néphrologie que cette idée de l’inclure dans notre travail de recherche a germé. En effet, 

nous avions focalisé notre étude sur le processus décisionnel impliquant médecins et patients 

dans le choix d’une méthode de dialyse. C’est lors de la discussion que nous avons eue avec 

le chef de service, quand nous lui avons fait part de notre désir de travailler sur les choix de 

dialyse des patients, que celui-ci nous a proposé de travailler sur le programme d’ETP destiné 

aux patients en prédialyse. Cette orientation du chef de service tient au fait que ce programme 

a été mis en place pour, entre autres, permettre aux patients de choisir librement la méthode 

de dialyse qui leur convenait entre l’hémodialyse et la dialyse péritonéale. Plus tard, lors de 

nos observations et de nos entretiens avec l’équipe d’ETP, nous verrons que le service portait 

un intérêt manifeste à cette recherche sur le choix des patients puisqu’il avait mené une étude 

sur l’impact de l’ETP sur le choix des patients. Dès lors que nous avions inclus dans notre 

recherche cet objet, l’un des objectifs de notre thèse était donc de montrer la place de l’ETP 

dans le processus décisionnel.  
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4.1. Place de l’ETP dans la relation de soins : l’autonomie du 

patient en question 

 

La pratique de l’ETP encouragée et légalisée en France depuis 2009 a pour but de 

rendre le patient acteur de sa maladie. Dans la relation de soins, elle doit permettre un partage 

de la décision entre médecin et patient comme le recommande la HAS (2007a ; 2007b). Avec 

l’ETP, la relation médecin-patient se trouve bouleversée et des compétences venant d’autres 

acteurs sont sollicitées. Face au patient, dans la relation thérapeutique, le médecin n’est plus 

seul. En effet, comme l’affirment Anne Lacroix et Jean-Philippe Assal : « le projet de 

formation thérapeutique des malades réorganise les domaines de compétence des soignants. 

Le médecin est tenu de s’ouvrir à des connaissances qui lui viennent de ceux avec lesquels il 

collabore » (Lacroix et Assal, 2011, p.3). 

La place du patient en tant qu’acteur dans sa prise en charge médicale a suscité de 

nombreuses réflexions. Baszanger a émis des idées sur la manière dont le patient doit être 

acteur de sa maladie :  

 

« le malade, parce que sa maladie est quotidienne et qu'il passe plus de temps loin 
des médecins que près d'eux, dépend d'abord de son propre jugement. Il doit 
apprendre le pattern de ses symptômes ; quand ils apparaissent, combien de temps 
ils durent, s'il peut les prévenir, raccourcir leur durée, diminuer leur intensité et 
identifier de nouveaux symptômes » (Baszanger, 1986, p.19).  

 

Elle ajoute que « cet apprentissage est une condition pour exercer son jugement… » 

(Baszanger, Ibid, p.19).  

La définition et le fait que les médecins ont depuis longtemps essayé d’impliquer leurs 

patients dans leur traitement font de l’éducation thérapeutique « une pratique à la fois 
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récente » et « très ancienne » selon Fournier (op.cit., p.16). L'ETP, avant la loi de 2009, a été 

déjà pratiquée au niveau des centres hospitaliers. Mais elle n'était pas légalisée. C'est donc la 

loi de 2009 qui est venu jeter les bases de cette réglementation. Cette pratique de l'ETP déjà 

initiée montrait donc l'intérêt que les professionnels de santé accordaient à cette démarche 

d'accompagnement des patients atteints de maladie chronique. En effet, elle a commencé il y a 

30 ans aux Etats-Unis (Lagger et al, 2008). L'implication des pouvoirs publics n'a débuté qu'à 

partir des années 2000, où les programmes étaient accompagnés par eux. Elle s'est aussi 

traduite par des réflexions autour du thème de l'ETP. C'est ainsi qu'à partir de 2000, des 

études ont été menées, des programmes d'ETP soutenus mais ils n'étaient pas structurés.  

Bien avant l'intérêt porté à l'ETP par la France, celle-ci avait vu le jour dans les années 

70. En remontant encore plus loin du point de vue historique, l'ETP était présente dans la 

pratique des soins par l'entremise des infirmières qui informaient et éduquaient les patients et 

leurs familles.  

Mais c'est avec le diabète que l'éducation des patients pour les rendre acteurs de leur 

santé est devenue cruciale (Lagger et al, Ibid.). Dans ce contexte où le patient ne pouvait être 

présent chaque jour à l'hôpital et où l'infirmière ne peut pas toujours se déplacer à domicile, il 

devenait important que le patient, lui-même sache comment se faire une injection. Mercier et 

Caillé (2006), en retraçant le contexte d'émergence de l'ETP, évoquent les années 20 qui 

voient l’apparition du diabète de type I et son traitement par l'insuline. Elles notent aussi le 

nombre de malades croissants ayant le diabète. Il fallait donc trouver une solution à la fois 

efficace et efficiente pour prendre en charge ces malades. En outre, disent-elles, « comme il 

s'était avéré que le régime et le mode de vie avaient une importance capitale pour une bonne 

efficacité du traitement, il a fallu éduquer ces patients, à la fois à la gestion des doses 

d'insuline, qu'il fallait moduler en fonction de l'activité, de l'alimentation, des résultats 

d'analyse, mais aussi à leur régime » (Mercier et Caillé, 2006, p.8).  
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Dans les années 70, l’ETP va devenir incontournable dans la prise en charge des 

patients diabétiques. Ainsi, en 1972, son effet positif va être prouvé grâce à Leona Miller 

(Lagger et al, op.cit., Grimaldi et Cosserat, 2004). En 1975, à Genève, un diabétologue Jean-

Philippe Assal a fait évoluer l'éducation du patient en créant à l'hôpital universitaire de 

Genève une unité de «traitement et d'enseignement du diabète» (Lagger et al, Ibid.). Lagger et 

al, précisent que ce diabétologue va travailler plus tard avec une psychologue et avec un 

pédagogue pour former les soignants. En revisitant les travaux de Bülhinger, Pontalis, Freud, 

Balint et les théories de Carl Rogers, « [...] ces éducateurs thérapeutiques ont pu mettre en 

pratique une éducation où le vécu du malade est une source de connaissance, d'apprentissage 

pour lui et pour les soignants » (Lagger et al, Ibid, p.224). 

La pratique de l’ETP doit changer la vision sur la relation médecin-patient. Parmi les 

facteurs qui ont été à l’origine du développement de l’ETP, Jérôme Foucaud énumère ceux 

qui font du patient un acteur actif. Il affirme : « ces maladies qui ne se « guérissent » pas mais 

se « gèrent » nécessitent de la part du malade une participation active »                     

(Foucaud, 2008, p.19). Le second facteur est d’ordre philosophique. Il évoque l’apport de la 

« philosophie existentialiste » s’identifiant à des « revendications de droit à l’égalité et à 

l’autodétermination » au « champ de la santé » qui voit les patients demander « une 

participation aux décisions en matière de traitement » (Foucaud, Ibid, p.20). 

Cette ETP initiée ne s’adapte pas aux maladies aiguës mais à celles qui sont chroniques 

puisque selon Lagger et ses collaborateurs « […] cette médecine de l’aigu peut se révéler 

impuissante face à la maladie chronique, condition demandant une grande participation du 

patient dans son quotidien. En effet, le malade est malheureusement encore trop souvent exclu 

des décisions et du processus de soin » (Lagger et al, op.cit, p.223). Ces auteurs retraçant les 

origines et les modèles de cette nouvelle pratique, avancent qu’elle implique « un réel partage 

des connaissances et une co-élaboration de la thérapie entre une équipe de soignants aux 
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professions complémentaires et des patients riches de leurs expériences au quotidien avec la 

maladie […] » (Lagger et al, Ibid, p.224). L’ETP, selon Bury, doit amener le médecin à 

désapprendre, c’est-à-dire d’apprendre à apprendre, « apprendre quelque chose de nouveau » 

(Bury, 2005, p. 50) venant du patient afin de l’intégrer à cette relation thérapeutique. Cette 

caractéristique de l’ETP doit s’inscrire dans la réalité. Surtout que pour Bury « tous les 

auteurs ont insisté sur le fait que plus la maladie était chronique et plus le savoir devait être 

partagé » (Bury, Ibid, p.52).  Déjà, lors d’un colloque à l’UNESCO, en 1999, dont le thème 

était : « Éducation thérapeutique- vers une Citoyenneté de santé » et qui a vu la participation 

d’éminents spécialistes de l’éducation thérapeutique, il a été discuté entre autres d’une 

nouvelle manière de concevoir la relation soignant-soigné et  la participation du patient et du 

citoyen à l’évolution du système de santé. À cet effet, divers intervenants ont abordé cette 

question de l’ETP et de la relation soignant-soigné qui s’exerce à l’intérieur de ce processus. 

Dans les pays anglo-saxons, où le patient paie pour ses soins et est considéré comme un 

client, l’ETP a pour but de lui permettre  de prendre la décision adéquate                        

(Orgerie et Lemoine, 2009). Selon ces auteurs, le choix du patient se justifie car l’ETP 

favoriserait la durée de vie ou la qualité de vie. En effet,  

 

« dans le cadre d’une information permettant au patient de participer à la 
décision, cette éducation propose une évaluation des buts des différents 
traitements posant la question du choix entre les meilleurs soins palliatifs ou 
chimiothérapie et permettre en conscience un choix du patient privilégiant soit la 
qualité de vie, soit la durée de vie » (Orgerie et Lemoine, Ibid, p.101).  

 

L’ETP inaugure une nouvelle approche dans la relation médecin-patient différente de 

celle qui était connue avec « la relation paternaliste où le malade était infantilisé, le médecin 

exerçant son devoir de bienfaisance, tantôt papa qui gronde, tantôt maman qui console » 

(Grimaldi et Traynard, 2007, p.382). Si elle implique la transmission d’un savoir et d’une 
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information, « elle ne peut être dissociée des choix thérapeutiques adaptés et personnalisés » 

(Grimaldi et Traynard, Ibid, p. 382). L’ETP est, selon Sandrin Berthon (2000, p.132), une 

« aventure humaine » et en ce sens, « la démarche éducative est incompatible avec une 

relation de pouvoir, de domination ou de chantage ».  

L’ETP accorde une importance à la relation médecin-patient mais plus encore à la 

possibilité du patient de faire des choix, de prendre des décisions conformes à son mode de 

vie, dans un sens où une délibération naît d’une discussion entre lui et son médecin.  

En insuffisance rénale, où il devient intéressant de l’introduire dans la prise en charge 

des patients, l’ETP est orientée suivant les programmes qui sont mis en œuvre dans les 

différents centres hospitaliers, en considération des différents stades dans lesquels se trouvent 

les patients. Ainsi, des programmes d’ETP sont élaborés pour les patients qui ont une 

insuffisance rénale modérée (stade 2-3), pour les patients qui ont une insuffisance rénale 

chronique terminale (stade 4-5) qui, bientôt, doivent être traités par dialyse ; des programmes 

existent également pour les patients dialysés. Suivant les différents programmes, l’ETP est 

initiée avec des objectifs précis. Dans certains programmes, parmi les objectifs qui lui sont 

assignés, il y a celui de rendre le patient acteur de sa prise en charge en l’amenant à exprimer 

son autonomie comme le souligne l’OMS. Ainsi, chez les insuffisants rénaux, cette autonomie 

peut se matérialiser par le choix du traitement de suppléance, sa liberté de décider. Les 

motivations du patient à s’impliquer dans sa prise en charge doivent être recherchées. La 

faculté de décision qui est donnée au patient, rend la prise en charge efficace                  

(Martin et al. 2009). Si l’ETP en néphrologie touche différents types de patients qui se 

trouvent à des stades différents d’insuffisance rénale : certains ayant une insuffisance rénale 

modérée (stade 2-3) alors que d’autres sont en insuffisance rénale chronique sévère          

(stade 4-5), ce sont ces derniers patients, proches de la dialyse, qui doivent être prêts à leur 

nouvelle situation de vie à travers le choix de la méthode de dialyse qu’ils feront             
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(Martin et al, Ibid). Le choix de la technique de traitement par le patient insuffisant rénal est 

aussi un moyen de lui permettre d’avoir une qualité de vie meilleure en ce sens qu’il va 

adapter son choix par rapport à son vécu social. L’ETP, en plus de favoriser l’autonomie du 

patient insuffisant rénal pour gérer sa maladie, doit lui donner la possibilité de décider, car 

c’est avec cette ETP que les moyens lui seront donnés pour faire un choix en toute liberté. En 

effet,  

« […] pour les sujets dont le tableau clinique laisse toute liberté quant à 
l’orientation vers une technique, il conviendra de choisir la modalité de traitement 
à laquelle le patient s’adaptera le mieux en fonction de sa personnalité, de sa 
situation socioéconomique et qui lui permettra d’avoir la meilleure qualité de vie 
possible. L’orientation initiale d’un patient vers l’une ou l’autre des méthodes de 
suppléance rénale doit donc s’inscrire dans le cadre d’une démarche d’ETP » 
(Levaltier, 2010 p. 424).  

 

Marie-France Nguyen-Vaillant, elle, s’interroge sur l’ETP en ce sens qu’elle 

encouragerait l’autonomie du patient ou serait une guidance. Elle souligne que « l’éducation 

est porteuse de valeurs d’autonomie, par la démarche d’autonomisation qu’elle préconise. 

Elle s’en éloigne par le fait que tous les patients n’ont pas accès à l’éducation »                                       

(Nguyen-Vaillant, 2012, p.109). Barrier (2009), lui, parle d’ « autonormativité » pour parler 

d’autonomie du patient. Mais ici le patient doit se construire une norme dans son rapport à sa 

maladie et en tant qu’acteur de sa prise en charge, qui ne bouleverse pas sa vie sociale et ses 

activités, en se départissant des attitudes qui sont non-conformes à sa situation de maladie. 

L’autonomie que doit permettre l’ETP, a pour finalité d’user d’une liberté qui rende ses choix 

conformes à sa situation. Barrier (Ibid, p.66) affirme, en ce sens : « l’éducation 

« autonomisante » est donc une pédagogie qui vise, non pas à imposer une volonté extérieure 

au sujet, mais à libérer sa volonté des passions qui la mettent en contradiction avec elle-

même ». 



Partie 2 – Chapitre 4– 

138 

 

La conception d’un patient acteur, d’un patient autonome est développée, une 

autonomie devenant possible avec l’ETP. Alain-Charles Masquelet lors de son intervention à 

un colloque, aborde à un moment ce que renferme ce terme éducation. Pour lui, 

« l’«éducation» laisse transparaître des enjeux d’autonomie, de liberté, de maîtrise par 

l’instauration d’un transfert de savoir, avec ses concepts et ses techniques »              

(Masquelet, 1999, p.21). Cette perception de l’ETP est en déphasage avec ce qui est la cause 

de l’asymétrie dans la relation entre médecin et patient que Déchamp-Le Roux (1992, p.19) 

explique par « le prestige professionnel, l'autorité conférée par la situation de soins et enfin, 

la dépendance du malade liée à cette même situation ». Elle  ajoute, en faisant référence à une 

étude de type interactionniste que « les médecins utilisent la "voix de la médecine" alors que 

les malades utilisent la "voix de la vie quotidienne" qui fait référence à leur biographie et à la 

réalité. Cette voix est rarement prise en considération par le médecin »                      

(Déchamp-Le Roux, Ibid, p.20). Pour Genolini et al (2011, p.113), qui analysent l’activité de 

l’ETP, celle-ci « peut être […] qualifiable à deux niveaux : sur le plan structurel comme une 

activité périphérique ou spécifique de la prise en charge et sur le plan des négociations 

comme l’expression d’un savoir-faire communicationnel qui joue sur l’asymétrie de la 

relation médecin-patient afin de « garder la face » ». 

Si l’ETP doit avoir pour rôle de favoriser l’autonomie du patient, des auteurs ont montré 

que la réalité est tout autre. L’ETP ne permet pas toujours au patient de faire un choix. En tant 

que celui qui définit la manière dont la relation avec le patient doit se dessiner, le soignant 

peut donner à l’ETP une figure paternaliste. Bascagnouno montre cette réalité d’une ETP 

paternaliste : « les médecins construisent le sens d‘une éducation thérapeutique avec en toile 

de fond la figure de la mère, du père, ou de l‘enseignant, figures qu‘ils reprennent eux-mêmes 

parfois pour qualifier la relation qu‘ils entretiennent avec les patients »                

(Bascagnouno, 2009, p.461).  
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La spécificité des maladies chroniques souvent incurables et éprouvantes pour le patient 

qui en est atteint peut être un obstacle à un libre choix du patient. Du côté des soignants en 

général et des médecins en particulier, le souci d’efficacité qu’on leur a appris au cours de 

leurs études, s’impose et devient un cadre de référence qui, du coup, reste indifférent aux 

émotions du patient. Le médecin qui a conscience qu’il doit veiller à la vie de son patient, fait 

fi des besoins de ce dernier pour ne pas faire d’erreur (Sandrin-Berthon, op.cit.). Birmelé et 

Lemoine (2009), eux, différencient l’information et la conformation en ce sens que 

l’information est utilisée quand ce sont les connaissances du patient que l’éducation doit 

modifier par les connaissances du médecin alors que la conformation relève du fait  qu’elle 

modifie les croyances du patient par celles du médecin. Birmelé et Lemoine distinguent aussi 

deux sortes d’ « éducativisme » : l’éducativisme dur et l’éducativisme modéré ; un 

éducativisme dur où le soignant impose ses préférences au patient et un éducativisme modéré 

où le patient face à la connaissance et l’expérience du médecin, privilégie ses croyances et ses 

valeurs » (Birmelé et Lemoine, Ibid). L’ETP doit passer d’un modèle paternaliste vers un 

modèle plus démocratique impliquant le patient. L’ETP doit permettre un partage du savoir 

comme l’indique Bury (op.cit., p.53) : « mais sa détention s’accompagne d’un certain pouvoir 

et il faut donc aussi partager celui-ci ». Dans cette perspective, Balcou-Debussche (2012, 

p.48) suggère de considérer le patient comme « une personne qui a bénéficié de socialisations 

différentes de celle du soignant, qui a des projets et des valeurs différentes tout en faisant 

l’expérience singulière de la gestion de sa maladie chronique au quotidien ». Une autre 

manière de penser l’intégration des savoirs du patient dans sa prise en charge, est d’insérer 

celui-ci dans un cadre d’apprentissage par les pairs pour qu’il puisse valoriser ses savoirs 

expérientiels dans la gestion de sa maladie (Jouet, 2013). Seulement le savoir du patient n’est 

pas reconnu et il n’est pas considéré « comme un véritable partenaire de soin »           

(Tourette-Turgis, 2010, p.141). Ce qui a amené certains chercheurs à pointer la perception de 
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l’expertise profane du patient par les professionnels de santé (Flora, 2013) qui préfèrent 

l’ignorer et adopter une posture paternaliste alors que d’autres (Jodelet, 2013) plaident une 

considération des représentations sociales des patients dans les démarches des professionnels 

de santé en charge des programmes d’ETP.  

Cet intérêt que suscite l’ETP dans l’autonomisation du patient en lui permettant de se 

prendre en charge et en favorisant entre autres ses choix de traitement, s’oppose au fait qu’elle 

laisserait subsister le paternalisme du médecin à l’égard de son patient. Ces fonctions 

contradictoires que remplirait l’ETP dans la relation médecin-patient, nous a motivé à faire 

des recherches en ce sens, en nous interrogeant sur la place de l’ETP dans le processus 

décisionnel relatif au choix d’une méthode de dialyse entre médecins et patients insuffisants 

rénaux. 

4.2. L’ETP au CHU  

 

Le programme d’ETP inscrit le patient dans un processus. Nous nous limitons aux 

patients qui sont au stade 4/5 car ce sont eux qui sont concernés directement par le choix de la 

dialyse. Ces patients se situent à des moments où la dialyse est proche, où ils savent par leur 

médecin qu’ils vont faire la dialyse à la différence des patients qui ont une insuffisance rénale 

modérée c’est-à-dire ceux qui se trouvent au stade 2/3 et qui ne sont pas concernées par une 

mise en dialyse proche.  

Avant d’aller plus loin, nous allons exposer le schéma de ce processus d’ETP allant du 

recrutement des patients à la décision définitive de la méthode de dialyse au CHU. Il s’agit 

d’un schéma qui retrace le processus du programme d’ETP « Préparation à la dialyse » 

destiné aux patients qui sont au stade 4/5. 
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4.2.1. Les étapes du processus 

 

Le schéma ci-dessous nous montre le parcours du patient insuffisant rénal en prédialyse 

qui va de la procédure de son recrutement pour participer au programme d'ETP à la 

consultation de délibération qui va lui permettre de choisir une méthode de dialyse ou d’y être 

orienté. 

 Figure 1 : le processus d’ETP selon l’équipe chargée du programme. 
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L’entrée dans le processus 

 

Le patient vient de la consultation de néphrologie avec le médecin ou de 

l’hospitalisation. Le patient peut venir aussi de cliniques extérieures. C’est le médecin qui 

informe son patient de l’existence du programme d’ETP et de son utilité. Le patient peut ne 

pas participer à l’ETP car ce n’est pas obligatoire. A la suite de son accord, le patient doit 

signer un consentement éclairé pour signifier officiellement son accord.  

 

La consultation d’annonce 

 

La consultation d’annonce se fait avec le médecin et la  psychologue. C’est une 

consultation où le médecin informe le patient qu’il va devoir faire la dialyse. Après la 

consultation de pré-sélection avec le médecin néphrologue, le patient est envoyé par celui-ci à 

la consultation avec le psychologue si le patient le souhaite. Cette consultation d’annonce 

n’est pas obligatoire. Et comme elle n’est pas obligatoire ce n’est donc pas tous les patients 

qui y vont.  

 

Le diagnostic éducatif 

 

Après cette consultation d’annonce, le patient va avoir un entretien avec une IDE pour 

faire un diagnostic éducatif. Comme la consultation d’annonce n’est pas obligatoire, le patient 

peut passer directement de la consultation de pré-sélection avec le médecin néphrologue ou de 

son lieu d’hospitalisation où il a été présélectionné au diagnostic éducatif. Ce diagnostic 



Partie 2 – Chapitre 4– 

144 

 

éducatif consiste souvent en un entretien de trois quarts d’heure dans lequel la situation 

sociale, la situation professionnelle, les activités menées par le patient, ses conditions de 

logement, entre autres, sont abordés. Il s’agit de déterminer en fonction des particularités des 

patients, la méthode de dialyse qui sera plus tard la mieux indiquée. Ici encore ce ne sont pas 

tous les patients qui participent au diagnostic éducatif. Ils n’y sont pas obligés. L’éloignement 

du lieu d’habitation par rapport à l’hôpital, ses occupations professionnelles, font que tous les 

patients ne peuvent pas y participer. Le recrutement des patients pour faire le diagnostic 

éducatif, peut être mené de trois façons différentes : soit le diagnostic éducatif est fait lors 

d’un déplacement du patient à l’hôpital pour une consultation. Les infirmières essaient donc 

de faire l’entretien de diagnostic éducatif le même jour ; soit un rendez-vous est donné au 

patient pour venir faire exprès ce diagnostic éducatif ; soit l’IDE fait un entretien 

téléphonique. 

 

Les séances  d’ETP 

 

Les patients qui sont au stade 4/5 participent à deux séances : une première séance 

intitulée « Comment protéger mes reins ? » et une seconde « Préparation à la dialyse ».  

 

- La séance 1 : « Comment protéger mes reins ? » 

 

Au centre de dialyse, les patients qui sont au stade 4/5  partagent avec les patients qui 

sont au stade 2/3 une séance en commun. Lors de cette séance, trois ateliers sont présentés 

tour à tour par le médecin référent qui dirige le programme et qui parle des symptômes de 

l’insuffisance rénale ; la pharmacienne qui expose les différentes sortes de médicaments 
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prescrits au malade soit pour ralentir la progression de la maladie soit pour atténuer les 

répercussions de l’insuffisance rénale ; et la diététicienne qui parle de l’alimentation 

spécifiquement du dosage du sel et de sa teneur dans les aliments. Il s’agit donc pour les 

malades d’avoir une plus grande information sur la maladie afin de les aider à ralentir sa 

progression. 

 

- La séance 2 : « Préparation à la dialyse » 

 

Ici, les patients participent soit à une séance d’ETP individuelle, soit à une séance 

d’ETP collective. Au centre de dialyse, ces séances individuelles sont essentiellement 

destinées à informer les patients sur les méthodes de dialyse et à prendre connaissance de 

leurs besoins en termes d’assistance psychologique, de consultation diététique. Souvent, le 

patient qui fait une séance individuelle, n’est pas revu. Mais il peut arriver que l’IDE lui fasse 

un diagnostic simplifié et qu’elle le revoie. À la question « je pensais en fait que les séances 

individuelles que vous faites, ça concerne aussi l’éducation thérapeutique, je mettais ça dans 

le même lot que les séances collectives ? », la responsable du programme ETP a répondu en 

ces termes :  

 

« oui mais vous pouvez l’y [dans le programme] mettre. Parce que nous aussi, on l’y met. 

Dès qu’on fait deux séances par exemple, on le met dans l’éducation thérapeutique. Mais 

il faut qu’il y ait plusieurs séances, s’il n’y a qu’une seule séance, disons que l’ARS se tient  

à des critères bien précis pour un programme d’éducation thérapeutique hein. On est lié 

par le programme de l’ARS. Donc, si on ne suit pas ce programme, le patient ne rentre 

pas dans un programme d’éducation thérapeutique ». 

 

 Selon les éducateurs, les séances individuelles ne sont donc pas considérées comme 

faisant partie du programme que si les patients assistent au moins à  deux séances.  
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- Les ateliers à la séance « Préparation à la dialyse » 

 

À la séance d'ETP collective, l'équipe informe les patients sur les deux méthodes de 

traitements qui existent à savoir l'hémodialyse et la dialyse péritonéale. Quand ils y 

participent, les patients s’assoient autour de tables qui sont placées de sorte qu’elles aient 

l’aspect d’une forme circulaire. Ils sont accompagnés de leurs proches qui prennent place à 

côté d’eux. L’équipe chargée du programme est composée d’un médecin référent 

néphrologue, d’une psychologue, de trois IDE, d’une diététicienne. La pharmacienne 

n’intervient dans ce programme destiné aux patients au stade 4/5. L’assistante sociale peut 

être sollicitée pour un problème particulier lié à son domaine de compétence. Cette séance 

d'ETP dure une demi-journée. Les membres de l'équipe se relaient à tour de rôle pour 

informer les patients. Tous les patients n'y vont pas. Certains oublient alors que d'autres ne 

sont pas intéressés. Le processus s'arrête là pour eux. Certains de ceux qui ne sont pas 

intéressés sont vus en entretien individuel. Il y a quatre ateliers lors de cette séance collective :  

 

 Atelier 1: Que vous a-t-on dit sur la dialyse? 

 

Cet atelier est animé par la psychologue. Il faut noter qu’à l’entame de la séance, il est 

distribué aux patients participants un questionnaire de connaissances pour faire l’état de leur 

savoir sur les méthodes de traitement de la dialyse, sur la diététique.  
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A partir, donc,  de la méthode métaplan12, la psychologue recueille les avis des patients 

sur les représentations qu’ils ont de la dialyse. Ils parlent ici de leurs craintes, de leurs 

angoisses, ils relatent les informations qu’ils ont eues sur la dialyse, les personnes qui leur en 

ont parlé. Une fois qu’ils ont fini de donner leurs avis qui ont été recueillis sur le poster, la 

psychologue dresse un listing et revient sur chaque avis donné. Il peut s’agir de confirmer un 

avis, de l’infirmer ou bien de dissiper l’angoisse ou la peur que suscite la dialyse. Les autres 

membres de l’équipe peuvent intervenir pour apporter plus de précisions. 

 

 Atelier 2: Quand commence-t-on la dialyse? 

 

Cet atelier est animé par un médecin néphrologue (qui est aussi la responsable du 

programme). Il s’agit pour les malades d’avoir des compétences pour détecter quand la 

dialyse va se faire. L’information qui est transmise ici se réfère à une lecture d’analyses 

médicales de deux éléments : la créatinine et la clairance. Aux patients, on propose également 

des cartes sur lesquelles sont mentionnés ou dessinés les symptômes qui indiquent la prise en 

charge imminente en dialyse. Toujours, les patients choisissent les cartes selon les symptômes 

qu’ils jugent être annonciateurs d’une proche mise en dialyse. Ils sont aidés et rectifiés par les 

infirmières qui en même temps fournissent des informations plus claires.  

Au sortir de ce deuxième atelier, les patients prennent une pause de dix minutes. 

 

 

 

                                                 
12 Comme la définit Jean-Louis Grenier,  « La méthode Métaplan est une technique de communication où la 
discussion en groupe se fait en fait par écrit grâce à un matériel de visualisation (cartes, panneaux, pastilles)… » 
p.11). Elle favorise l’interaction entre les éducateurs et les patients et incite ces derniers à participer activement à 
la séance.  
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 Atelier 3: Présentation des deux méthodes de dialyse 

 

Le troisième atelier concerne la présentation des deux méthodes de dialyse que sont 

l’HD et la DP. La présentation se fait par le biais d’une projection d’images. Un ordinateur est 

utilisé à cet effet. Les patients et leurs accompagnants se concentrent sur cette projection tout 

en écoutant les explications de l’infirmière au fur et à mesure que les images défilent. Ici, la 

question de l’autonomie est abordée, ainsi que les avantages et les inconvénients et/ou risques 

liés à chaque méthode de dialyse. Les machines (générateur pour l’hémodialyse et cycleur 

pour la dialyse péritonéale) sont présentées aux patients. Pour ceux qui le souhaitent, les 

aiguilles de ponction utilisées lors du raccordement du patient au générateur qui sert pour 

l’hémodialyse sont exposées. L’équipe est prudente à ce niveau-là pour ne pas inquiéter, faire 

peur aux autres patients. 

 

Atelier 4: Alimentation et dialyse 

 

Le quatrième atelier concerne l’alimentation du dialysé. La diététicienne explique ici le 

régime à suivre pour le patient qui veut s’orienter en hémodialyse et pour celui qui veut faire 

la dialyse péritonéale. Elle utilise à la fois l’ordinateur pour projeter des diapositives et les 

cartes. Elle explique les risques que les patients encourent en ne respectant pas leur régime.  

Lors de la séance d’ETP, il y a un échange entre les éducateurs et les patients. Ces 

derniers apportent leurs connaissances, exposent leurs problèmes. Les éducateurs, de leur 

côté, apportent leur appui en transmettant aux patients les outils nécessaires afin d’adapter la 

prise en charge personnelle de leur maladie. Mais s’il est vrai qu’il y a un transfert réel de 

connaissances, il est à noter aussi que certains patients quand on leur demande de choisir, 
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disent l’avoir déjà fait lors d’une consultation précédente avec leur médecin néphrologue 

référent. 

 Les patients qui ont souhaité faire la séance d'ETP en collectif ou en individuel, 

peuvent souhaiter continuer le processus.  

Il est proposé à ceux qui ont fait la séance individuelle, comme la séance collective, un 

entretien complémentaire individuel selon leurs besoins et le professionnel compétent pour 

s’occuper de leur cas. Ainsi, le patient peut demander un entretien complémentaire soit avec 

l’IDE, soit avec la diététicienne, soit avec la psychologue, soit avec l’assistante sociale. Là 

aussi, les patients ne sont pas très motivés à poursuivre s’ils ont été satisfaits dès la séance 

d’ETP. A certains patients qui n’ont pas encore fait leur choix en matière de traitement de 

suppléance entre l’hémodialyse et la dialyse péritonéale ou simplement souhaitant avoir des 

informations plus approfondies, il est proposé la balance décisionnelle au même moment que 

la consultation complémentaire leur est proposée. Si les patients trouvent que la séance d’ETP 

leur a suffi pour faire leur choix, il n’y aura pas d’entretien de balance décisionnelle. 

 

- La balance décisionnelle 

 

Après la séance d’ETP individuelle ou collective, les patients qui le souhaitent peuvent 

avoir un entretien de balance décisionnelle. Cet entretien est complémentaire à la séance 

collective et est destiné aux patients qui n’ont pas pu faire leur choix à la sortie de la séance 

collective. Cette balance décisionnelle a été conçue avec la psychologue. Donc tous les 

patients ne le font pas car ils ont déjà choisi ou ont déjà été orientés sur une méthode de 

dialyse par leur médecin.  
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- L’entretien complémentaire 

 

C’est un entretien que l’équipe d’éducation thérapeutique propose. Il permet aux 

patients  plus d’informations supplémentaires sur le régime alimentaire du dialysé.  Cet 

entretien n’est pas obligatoire pour les patients qui suivent le programme. Cet entretien, le 

patient peut l’avoir avec la psychologue s’il désire la rencontrer, ou avec l’assistante sociale 

ou encore avec l’IDE.  

 

- La consultation de suivi 

 

Elle se déroule lors d’une consultation médicale. Il s’agit là de faire le point. Lors de 

cette consultation, le médecin s’enquiert du choix que le patient a fait. Cette consultation est, 

en fait obligatoire pour les patients qui ont suivi le programme d’éducation thérapeutique. Et 

si jusqu’à cette consultation, le patient n’a pas pu faire son choix, le processus continue par 

des entretiens individuels que le patient fait avec l’IDE. En effet, si le patient a des soucis 

pour faire son choix, « eh bien on continue, on continue. Consultation à nouveau avec 

l’infirmière. Celles qui informent le mieux les méthodes, c’est les infirmières. Donc, s’il veut 

des informations complémentaires, on le renvoie encore vers l’infirmière en individuel. Pour 

lui réexpliquer la méthode» selon la responsable du programme d’ETP. 

L’intégration du processus d’ETP dans le processus décisionnel met en relief la 

présence d’autres acteurs comme les proches du patient et les différents médecins qu’il peut 

consulter lors de son parcours de soins. Cette inscription de l’ETP qui doit mener le patient à 

faire son choix ou le médecin à lui faire connaître ses préférences pour une  méthode de 
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dialyse, permet également de voir la place qu’elle occupe. Elle nous amène à nous interroger 

sur les notions d’autonomie et de confiance en décrivant, à travers ses interactions avec les 

personnes de son entourage, les professionnels de santé, différents modes d’acquisitions 

d’informations du patient. Le schéma ci-dessous décrit les étapes du processus décisionnel. 

 

4.2.2. Comment l’ETP se place dans le processus décisionnel 

 

 

Figure 2 : Le patient insuffisant rénal dans le processus décisionnel. 
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Ce schéma fait référence aux sources d’informations auxquelles le patient se réfère pour 

construire ses préférences, faire ses choix. Il met en relief le parcours du patient dans le 

processus décisionnel et à partir duquel ses interactions avec son environnement social, les 

médecins dans la filière de soins, les spécialistes néphrologues ou encore les éducateurs du 

programme d’ETP lui permettent de penser à son niveau qu’il dispose d’informations qui lui 

permettent de choisir sa méthode de dialyse.  

À l’étape 1, le patient interagit avec des personnes (proches, médecins généralistes, 

médecins néphrologue) qui sont extérieures au centre hospitalier où la consultation avec ce 

que nous appelons le médecin néphrologue principal va se dérouler. Cette appellation de 

médecin néphrologue principal tient du fait que le patient peut d’abord être pris en charge 

dans un centre de dialyse par un médecin néphrologue qui peut lui fournir des informations 

sur les méthodes de dialyse et même lui conseiller de s’orienter sur une méthode de dialyse. 

Seulement, si ce centre ne dispose pas de structure adaptée, ce patient peut être transféré dans 

un autre centre et donc la délibération va se faire avec un autre médecin néphrologue. Le fait 

que la délibération se déroule avec ce dernier médecin, nous amène à utiliser cet adjectif de 

principal. 

Le patient peut également recevoir des informations de ses proches, de pairs patients qui 

peuvent partager avec lui leurs expériences. La focalisation de certains patients sur ces 

sources d’informations, relève de ce que nous appelons une confiance expérientielle et une 

confiance de proximité. Le patient, à cette étape, ignore l’avis de son médecin principal qui 

échange avec lui et lui fait part de ses préférences sur la base d’expériences en matière de 

prise en charge de patients traités par dialyse, des recommandations de bonnes pratiques 

(RBP) sur le type de dialyse qui est approprié aux situations médicales de certains patients. Le 

médecin se base également sur ses valeurs en prenant la responsabilité de ne pas laisser le 

patient choisir une méthode de dialyse qui pourrait dégrader son état de santé.  
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À l’étape 2, certains patients, malgré les sources d’informations diverses et de conseils 

de professionnels de la santé (médecin généraliste, médecin néphrologue initial,…), font 

confiance au médecin néphrologue principal qui lui fait part de ses préférences. A cette étape, 

les patients se fient à l’expertise médicale, à ses connaissances et s’alignent sur leurs 

préférences. Cette étape survient avant l’orientation du patient en ETP. Il peut y avoir 

également un accord mutuel et donc une confiance partagée qui favorise la décision partagée. 

À l’étape 3, le patient fait face aux éducateurs. Certains patients participent au 

programme d’ETP s’il n’y a pas de délibération entre le médecin et le patient ou si c’est le 

contraire qui est noté. Dans le cas où il n’y a pas de délibération, l’ETP peut aider les patients 

à choisir leur méthode de dialyse en fournissant des informations plus claires. Les patients qui 

choisissent finalement une méthode de dialyse grâce à l’intervention des éducateurs, 

manifestent une certaine confiance envers eux.  Dans le cas, où la délibération a déjà eu lieu à 

l’étape 2, cette ETP va servir dans la plupart du temps à informer par exemple, les patients sur 

le régime spécifique à chaque méthode de dialyse. À cette troisième étape, on peut également 

assister à une ETP de type paternaliste, qui assure la continuité du paternalisme médical, en 

confortant les décisions des médecins qui orientent les patients sur une méthode de dialyse 

qu’elles jugent être la meilleure pour eux. Il peut arriver que l’ETP favorise la participation 

des patients aux décisions qui concernent les méthodes de dialyse.  

Si l’un des objectifs de l’ETP est d’informer les patients sur les méthodes de dialyse qui 

sont disponibles et de leur permettre de participer aux décisions médicales, pourquoi certains 

patients n’y prennent pas part ?  
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4.3. La participation des patients à l’ETP 

 

Le recrutement des patients pour participer au programme d’ETP engage dans une 

situation d’interaction les éducateurs, les patients et les médecins. Nous voulons démontrer 

que la participation des patients au programme d’ETP constitue un enjeu important pour 

certains professionnels de santé. En nous intéressant à la participation des patients, nous 

voulons montrer la manière dont l’organisation de la pratique médicale mais aussi la façon 

dont l’implication ou non des professionnels de santé dans le recrutement ou non des patients 

dans le programme d’ETP, peuvent influencer leur orientation vers une méthode de dialyse. 

Nous voulons également mettre en évidence l’existence d’une concurrence entre 

professionnels de santé en l’occurrence entre éducateurs et médecins qui n’ont pas toujours 

les mêmes objectifs. En outre, nous verrons que l’intérêt des patients et celui des médecins 

pour l’ETP, du fait qu’ils sont divergents, peuvent être explicatifs d’une faible participation 

des patients au programme d’ETP.  

4.3.1. Les préalables à la participation 

 

L’implication des patients au processus d’ETP dépend de l’appréciation des médecins 

qui font un tri en considération de ceux qui sont ou ne sont pas aptes :  
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« disons que c’est les médecins qui sont informés qu’il existe ces réunions collectives et 

ces réunions individuelles, c’est à l’appréciation des néphrologues qui reçoivent les 

patients qui jugent un besoin, donc c’est normalement à l’appréciation du médecin si la 

personne va être concernée par la dialyse un jour, eh bien effectivement il nous l’adresse 

puisqu’il paraît logique que la personne commence à se renseigner qu’on puisse à ses 

questions et à ses inquiétudes pour qu’elle se prépare à cet événement difficile ; et que 

la personne ne soit pas non plus trop déficient intellectuellement ou voilà trop épuisé 

physiquement, qu’il puisse pas communiquer mais après sinon il peut nous adresser tous 

les patients qui le souhaitent » (Infirmière 4). 

 

Si le médecin est celui qui propose au patient d’aller participer au programme, ce 

dernier peut se trouver dans une situation psychologique qui l’amène à refuser la prise en 

charge en dialyse comme le fait de ne pas accepter l’idée de la dialyse. Avant l’entrée dans le 

programme, des mécanismes sont mis en place pour favoriser le recrutement des patients. 

C’est une phase d’acceptation qui consiste à accompagner le patient. Il s’agit d’une relation de 

confiance que l’éducateur établit avec le patient. Cette mise en confiance consiste en un suivi 

qui se fait en plusieurs fois pour faire disparaitre ce refus : 

 

 « Ben, on leur en parle à plusieurs reprises, on essaie d’y aller progressivement, on 

essaie d’instaurer une relation de confiance, avec la personne pour leur montrer que  le 

but c’est de leur apporter des choses, pas au contraire, de les tirer vers le bas tout en 

leur expliquant que c’est pas parce qu’ils viennent s’informer sur la dialyse, qu’ils signent 

quelque chose, ils ne vont pas être obligés de dialyser hein, ils sont là pour écouter, ils 

parlent s’ils veulent et après ça ne change rien. » (Infirmière 4) 

 

Si les éducateurs procèdent ainsi, c’est parce qu’ils ont constaté une faible participation 

des patients au programme d’ETP. Dans les lignes qui suivent, nous essaierons d’en dresser 

les différentes raisons. 
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4.3.2. Une faible participation 

 

Dans cette partie, nous analyserons les raisons pour lesquelles les patients ne participent 

pas au programme d’ETP. Ces raisons peuvent être liées aux recommandations édictées par 

les organismes de santé mais aussi au manque d’intérêt des médecins pour l’ETP. Nous 

verrons également que le manque d’intérêt des patients ainsi que leur état de santé peuvent 

faire partie de ces raisons.  

7.1.1.1. Une participation qui n’est pas obligatoire 

 

Les patients ne sont pas obligés d’aller participer à la séance d’ETP. Elle leur est 

proposée : « ah non non non, c’est vraiment leur libre choix hein. C’est proposé, ce n’est pas 

imposé » (Infirmière 4). Les éducateurs se conforment donc aux propositions contenues dans 

le guide méthodologique rédigé par la HAS en ce qui concerne la liberté des patients à 

accepter de participer ou non au programme d’ETP : « le patient a toute liberté de participer 

ou non à une ETP » (HAS, 2007a, p.12). De l’avis de certains éducateurs, cette liberté peut 

être explicative de la raison pour laquelle certains patients ne participent pas au programme : 

« c’est volontaire en fait hein. Donc les patients y sont invités, recrutés par leur médecin et 

donc tous sont amenés à participer mais en fait tous ne le font pas » (Diététicienne). 
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7.1.1.2. Des médecins qui ne proposent pas à tous le 

programme 

 

La prise en charge urgente du patient 

 

Il peut arriver que certains patients soient pris en charge en urgence. Les avis des 

professionnels de santé sont divergents quant à la possibilité d’intégrer ou non ces patients 

dans un processus qui va leur permettre de faire un choix de mode de dialyse. Mais cette 

situation d’urgence n’est pas un obstacle pour les éducateurs de s’entretenir et d’informer les 

patients même si cela se fait sous certaines conditions : 

 

 « quel que soit le moment du parcours où on peut les voir en hospitalisation c’est-à-dire 

que les équipes de néphrologie peuvent nous demander de venir au lit du patient, 

communiquer avec un patient, s’adapter à son état de fatigue et de compréhension. Il 

faut quand même qu’il puisse être en mesure  de discuter et d’échanger hein. S’il est 

vraiment trop affaibli ou trop altéré au niveau mental bien sûr, ça…c’est un peu inutile » 

(Infirmière 4).  

 

Pour d’autres éducateurs, la prise en charge en urgence n’exclut pas définitivement ces 

patients de l’ETP. Des mécanismes sont mis en œuvre pour les inclure dans le processus pour 

un choix ultérieur : « il y a des gens qui arrivent en urgence…pour être dialysés en urgence. 

Alors, ceux-là on a mis un dispositif spécial qu’on appelle « le dispositif d’annonce » donc ils 

voient une psychologue et une infirmière aussi.  On essaie de faire entrer dans un processus » 

(Responsable programme ETP). D’autres encore font la différence entre informer ces patients 

et leur faire participer au programme d’ETP. L’information du patient en urgence ne va pas 

lui servir pour faire un choix de méthode  de dialyse : « ben, dans les cas d’urgence, on ne fait 

que les informer. Alors, on  donne un complément d’information voilà (silence). Le choix, ils 

sont déjà orientés sur une voie déjà, plus ou moins donc voilà » (infirmière 2). 
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Les points de vue des éducateurs ne cadrent pas avec ceux de certains médecins pour 

qui l’urgence de la prise en charge ne permet pas à certains patients d’être informés : « il y en 

a une moitié peut-être qui ne sont jamais reçus en consultation et qui arrivent en dialyse 

hospitalisés comme ça et qui n’ont jamais été vus » (Dr Daniel). Pour d’autres médecins qui 

contredisent l’avis de leurs collègues et rejoignent ceux de certains éducateurs, l’urgence de la 

prise en charge ne rend pas le choix du patient impossible : « le fait de démarrer en urgence 

sur une technique, n’empêche pas que le patient ait finalement le choix après »                     

(Dr Jonathan)  

La prise en charge en urgence ne ferme pas les possibilités du patient à choisir sa 

méthode. Cette marge qui est donnée au patient de pouvoir choisir lui-même sa méthode de 

dialyse, même en cas d’urgence, pourrait expliquer la raison pour laquelle certains médecins 

proposent aux éducateurs d’aller voir les patients en hospitalisation. Elle pourrait aussi 

expliquer la démarche de certains éducateurs à vouloir inclure ces patients dans le programme 

d’ETP.  

 

L’intérêt des patients pour l’ETP 

 

De l’avis de certains médecins, si certains patients ne participent à l’ETP, c’est parce 

que ce sont des patients qui font plus confiance aux professionnels de la santé qu’à eux-

mêmes. Ces patients ne veulent pas être acteurs de leur prise en charge : « je crois que des 

gens qui ne sont pas intéressés par le programme, qui ne veulent pas forcément s’intéresser à 

leur prise en charge quoi, elles attendent que leur prise en charge se fasse mais pas avec eux 

» (Dr Jonathan).  

Pour certains médecins, les patients considèrent que la participation au programme est  

« une perte de temps » (Dr Jonathan). Pour ces médecins, ils ne veulent pas y aller parce 
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qu’ils ne souhaitent pas être informés et que l’ETP n’est qu’une reprise du travail de 

transmission d’informations déjà mené par leur médecin.  

 

La confiance du patient dans les informations médicales 

 

Une des raisons pour lesquelles certains patients ne participent pas à l’ETP est due, 

selon certains médecins au fait que les informations médicales leur sont suffisantes : « il y en 

a d’autres qui estiment qu’ils ont eu toutes les informations pendant ma consultation »           

(Dr Hubert). Cette attitude de certains patients peut être explicative de leur méconnaissance 

de l’ETP (Schäfer et al, 2014) en ce qu’ils la considèrent seulement comme une transmission 

d’informations.  

 

L’impossible retraçage du parcours du patient 

 

L’impossibilité de l’ETP à suivre la trajectoire de prise en charge du patient notamment 

avec les situations d’urgence et le désintérêt de certains patients qui veulent se fier à 

l’expertise médicale sont des facteurs qui expliquent selon certains médecins ce petit nombre 

de patients à l’ETP: 

 

 « Le seul problème, je dirai de l’éducation thérapeutique, c’est que finalement, elle ne 

touche que, un nombre limité de patients. Parce que il y a ceux qu’on ne connaît pas 

avant, qu’on ne suit pas avant en consultation, par définition on ne peut pas les toucher 

puisqu’ils ne sont pas connus et que ils arrivent au moment où ils ont besoin de dialyse 

et puis même dans ceux qu’on suit, et même tous n’y vont pas et finalement ça  et donc 

finalement ça intéresse…c’est très bien pour les patients qui y vont mais ça intéresse 

finalement une minorité presque de patients » (Dr Daniel).  
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Certains professionnels de santé sont dans l’impossibilité de suivre le patient car celui-ci 

arrive tardivement à l’hôpital pour être pris en charge. L’inclure dans un processus qui va lui 

permettre d’être informé et de participer aux décisions, s’avère donc difficile en ce sens que le 

médecin n’a pas le temps de le connaître. Le patient, en effet, a plus besoin de soin que 

d’information à cause de son état de santé qui nécessite une prise en charge urgente.  

 

4.3.3. Le point de vue des autres professionnels sur les raisons 

de l’absence des autres patients 

 

Selon d’autres professionnels, certains patients ne participent pas au programme d’ETP 

à cause de leur éloignement du lieu où se tiennent les séances d’ETP. Pour ces professionnels, 

cet éloignement favorise finalement une prise en charge tardive et fait que les patients 

n’arrivent au centre qu’en situation d’urgence pour être pris en charge : 

 

 « je pense qu’on ne voit pas la totalité. Déjà il y a des patients qui viennent de Toulouse 

et périphérique, donc plus large c’est-à-dire que des gens qui vont être mis en dialyse, 

peuvent venir de 2 heures de route d’ici[…]Donc ces gens-là peuvent venir plus ou moins  

en urgence de dialyse et on peut très bien débuter les dialyses en urgence sur une 

hospitalisation donc il y a, je pense énormément  de patients qui ne passent pas par le 

circuit » (Infirmière 4). 

 

L’oubli des patients peut être aussi explicatif de cette faible participation au programme 

d’ETP. Il peut être appréhendé de deux manières. Selon les professionnels, les patients 

peuvent oublier qu’ils ont participé aux séances d’ETP. Cette attitude peut d’ailleurs 

interroger sur leurs capacités à y participer. L’autre oubli se réfère à la poursuite du processus. 

Certains patients peuvent commencer le programme en venant à la consultation pour le 
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diagnostic éducatif et oublier de venir à l’étape suivante qui correspond à la participation à la 

séance d’ETP.  

En outre, il existe des critères d’inclusion à la participation au programme d’ETP de 

l’avis de certains professionnels. La prise en compte de l’aptitude du malade à comprendre les 

informations transmises lors des séances d’ETP est indispensable. En effet, délivrer des 

informations à des patients qui ne sont pas dans les dispositions pour les recevoir, n’aurait pas 

d’impact positif pour le patient : « il faut quand même qu’il puisse être en mesure  de discuter 

et d’échanger hein. S’il est vraiment trop affaibli ou trop altéré au niveau mental bien sûr, 

ça…c’est un peu inutile » (Infirmière 4). 

Pourtant lors de nos observations des interactions entre éducateurs et patients, nous 

avions constaté que certains patients n’étaient pas dans les dispositions à suivre le 

déroulement des séances à cause de leur anxiété, ou de leurs craintes ou encore de leur état de 

santé. C’étaient leurs accompagnants qui interagissaient avec les éducateurs à leur place.  

De l’avis de certains professionnels de santé, certains médecins oublient de proposer à 

certains patients d’aller participer aux séances d’ETP. Cet « oubli » peut expliquer aussi 

l’absence de certains patients au programme d’ETP : « il y a des patients pour qui ils[les 

médecins] oublient sûrement de le proposer » (Responsable programme ETP). 

La raison pour laquelle certains patients ne souhaitent pas participer au programme peut 

être interprétée comme une absence de motivations. Selon certains professionnels, la 

contrainte que constitue le temps à passer à la séance est une des raisons pour lesquelles 

certains patients ne désirent pas participer : « ils n’ont pas le temps de venir. Il faut avoir le 

temps de venir passer une matinée. C’est contraignant hein avec l’activité que tous les 

médecins ont ici, ils n’ont pas le temps hein » (Responsable programme ETP). De l’avis 

d’autres professionnels, il y a ce refus de certains patients de faire face à l’idée de faire la 
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dialyse. Ils préfèrent ne pas aller à ce programme où ils vont devoir, malgré eux, être informés 

sur ce qu’est la dialyse.  

Une autre raison évoquée est la barrière de langue. Le nombre de patients limité peut 

être vu comme un manque de moyens à inclure les patients étrangers qui ne comprennent pas 

le français : « je pense en particulier à tous nos patients qui viennent des pays de l’Est de 

l’Europe, Arménie, Russie des choses comme ça… où on a de gros problèmes pour 

communiquer tout simplement. Donc de ce point de vue là, quelques patients sont un petit peu 

laissés pour compte malgré nos efforts » (Cadre de santé). 

Par ailleurs, l’obstacle dans le recrutement des malades peut venir également des 

médecins qui veulent avoir une mainmise sur la prise en charge des patients, qui pensent selon 

certains éducateurs que cela ne leur est pas favorable. Cette absence de certains patients vient 

donc de l’attitude de certains médecins qui pensent que l’ETP « ne les aiderait pas » 

(Infirmière 3). On pourrait supposer que cette ETP pourrait être à l’origine de remise en 

question de décision médicale déjà prise par rapport à l’orientation d’un patient sur une 

méthode de dialyse. D’ailleurs, cette attitude décriée par certains éducateurs est due au fait 

que certains médecins « sont mal informés » (Responsable programme ETP).  

Cette situation de faible participation des patients à l’ETP a favorisé la mise en place de 

stratégies pour inclure le maximum de patients.  

 

4.3.4. Les stratégies de recrutement des patients 

 

La récupération des patients non-inscrits dans le programme classique, se fait avec les 

infirmières qui les voient individuellement. La consultation individuelle peut concerner les 
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patients qui habitent loin du centre: « on a des patients qui viennent de 100-200 km. Ben ceux-

là, on leur fait une information individuelle c’est-à-dire on les envoie au centre avec 

l’infirmière qui leur explique les méthodes de dialyse de façon individuelle. Tant qu’ils sont 

hospitalisés ou lors d’une consultation, on essaie de leur faire rencontrer une infirmière »                    

(Responsable programme  ETP) 

Les éducateurs peuvent également opter pour le couplage de la consultation infirmière 

avec la consultation médicale. Les infirmières d’ETP peuvent se déplacer chez les patients 

hospitalisés. Les éducateurs s’adaptent à la situation du malade : 

 

 « S’il est vraiment trop affaibli ou trop altéré au niveau mental bien sûr, c’est un peu 

inutile. Donc on peut se déplacer sur place si c’est le cas. Euh…les réunions collectives, il 

faut quand même une personne qui puisse s’inscrire dans un groupe. Donc on l’évalue au 

moment et ensuite on profite des déplacements quand même assez fréquents de ces 

patients qui sont prédialytiques pour coupler avec une consultation médicale, nos 

entretiens pour éviter des déplacements supplémentaires et des frais supplémentaires » 

(Infirmière 4). 

 

 Ce couplage est aussi pour les éducateurs une manière d’intercepter certains malades. 

Cette manière de faire est un procédé « un peu plus facile pour les aborder, pour leur 

présenter comment se passe la séance collective […] » (Infirmière 1). Cette stratégie de voir 

ces patients en individuel apparaît également nécessaire quand « la dialyse est vraiment trop 

proche » et qu’ « il faut prendre des décisions » (infirmière 2). 
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Conclusion  

 

Dans ce chapitre, nous avons montré les différents facteurs qui sont à l’origine de la 

faible participation des patients au programme d’ETP. Dans son analyse de l’organisation des 

pratiques médicales, sous l’angle économique, Freidson (1984) explique que                           

« la concurrence » peut entraîner  le non envoi des patients par le médecin à ses collègues. Si 

certains médecins  n’envoient pas leurs patients participer au programme d’ETP, certes c’est à 

cause  d’une « concurrence » mais elle résulte aussi d’une volonté de certains médecins de ne 

pas laisser les éducateurs favoriser un choix qui serait différent de leurs préférences  en termes 

de méthode de dialyse. Cette concurrence peut donc être explicative de cette attitude des 

médecins à exclure certains patients du programme d’ETP. Ainsi, la manière dont certains 

médecins exercent leur profession et les conditions dans lesquelles ils le mènent, peuvent 

influencer leur comportement dans leur rapport aux maladies (Freidson, Ibid) mais aussi avoir 

un impact négatif sur la poursuite d’objectifs de ce programme d’ETP. 

Par ailleurs,  les causes de cette faible participation sont évoquées dans une étude que 

Schäfer et al. (2014) avaient mené sur les raisons qui poussent les patients diabétiques à ne 

pas participer au programme d’éducation destiné aux patients diabétiques. Comme eux, nous 

pensons que cette faible participation est liée à l’influence du médecin, à l’état de santé des 

patients, au refus des patients, au manque de connaissances des patients sur l’ETP         

(Schäfer et al, Ibid).  Nous considérons comme eux, ce caractère désintéressé des patients 

quand ils évoquent le manque de temps mais plus encore il y a cette suffisance de ces patients 

à l’information médicale, des patients qui réduisent l’ETP à la transmission de l’information, 
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fonction que peut remplir le médecin bien avant la séance d’ETP. Cette attitude de certains 

patients relève, selon  Schäfer et ses collègues d’une méconnaissance par les patients du but 

de l’ETP.  

Par ailleurs, le parcours de prise en charge par lequel passent les patients ne favorise pas 

la participation de certains d’entre eux au programme d’ETP. En effet, soit le patient arrive en 

urgence et ne participe pas au programme. Soit le patient est suivi par son médecin 

néphrologue qui suit l’évolution de sa maladie. Au cours de ce suivi, le médecin peut informer 

son patient en prenant en considération son état de santé et l’évolution de sa maladie. Et 

quand ce patient arrive à un moment où il doit se préparer à la dialyse, il peut penser avoir 

reçu toutes les informations dont il a besoin pour gérer sa maladie. Avant que les médecins  

ne proposent à leurs patients d’aller participer au programme, certains patients peuvent ne 

plus voir l’importance d’une réunion d’information. La réalité du fonctionnement de l’hôpital 

où le médecin reçoit en premier le patient, un médecin qui se donne la liberté d’informer le 

patient sur les méthodes de dialyse existantes, peut aussi expliquer la faible participation des 

patients au programme d’ETP.  En se suffisant des informations médicales, le patient peut 

également montrer par là une confiance en son médecin. Cette confiance passe par une 

passivité  (Ducournau, 2010) qui se justifie par le fait qu’il considère que le médecin, plus que 

lui, dispose des ressources professionnelles nécessaires pour décider à sa place. Le patient 

s’en remet donc à l’expertise médicale (Dodier, 1993). 

Les stratégies des éducateurs et l’implication d’autres acteurs comme les 

accompagnants relativisent certaines considérations comme le type de patients à inclure ou à 

exclure.  

L’organisation de la pratique médicale dans lequel se greffe le parcours de prise en 

charge du malade et sa trajectoire est donc une donnée déterminante pour comprendre la 
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faible participation des patients à l’ETP. Plus encore, à travers cette faible participation, 

l’importance de l’ETP dans le choix d’une méthode de dialyse par les patients semble être 

moindre.  

Même si le programme d’ETP enregistre une faible participation, force est de constater 

qu’il y a aussi des patients qui s’y orientent et des médecins qui n’hésitent pas à y envoyer 

leurs patients. Il serait donc intéressant de voir les fonctions que remplissent ce programme et 

leur retentissement sur la prise en charge des patients et sur la pratique médicale, qui poussent 

certains médecins et certains patients à s’y intéresser.  
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Chapitre 5: Les fonctions multiples de l’ETP 

 

Après avoir soulevé les raisons pour lesquelles certains patients ne participent pas au 

programme d’ETP, nous verrons  dans ce chapitre les fonctions qui sont prêtées à l’ETP par 

les patients et les professionnels de santé. Nous montrerons également comment elle façonne 

les relations entre professionnels de santé et comment elle favorise ou non la participation des 

patients.  

Nous verrons, par ailleurs, qu’elle ne remplit pas toujours une fonction qui favorise une 

meilleure prise en charge du patient car elle peut parfois être un programme « inutile » voire 

avoir un effet négatif sur certains patients. 

  

5.2. Les fonctions de l’ETP vues par les professionnels de santé 

 

5.2.1. L’information du patient en ETP  

 

L’orientation de patients vers une méthode de dialyse à l’issue des consultations 

médicales n’empêche pas certains médecins de les envoyer en séance d’ETP. Pour ces 

professionnels, l’ETP ne sert pas seulement à aider le patient dans son choix mais elle permet 

aussi au patient d’avoir une information plus approfondie sur la méthode qu’il aura choisie. 

C’est ce que nous constatons avec l’extrait ci-après de l’entretien réalisé avec le Dr Jonathan : 
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 « parfois je donne suffisamment d’informations pour que le patient ait une idée à priori 

euh….fixée sur une technique mais ça ne m’empêchera pas de l’orienter vers la journée 

d’éducation pour qu’il y ait davantage d’informations. Ce n’est parce que le patient 

dit : « moi je veux cette technique là qu’il ne bénéficiera pas de la journée d’éducation », 

voilà. Pour que justement même si c’est pour se fixer davantage sur la technique en 

question et pas tellement sur les autres, il recevra de toute façon des informations 

complémentaires sur son choix ».  

 

De l’avis d’autres médecins, la séance d’ETP se différencie de la consultation médicale, 

vu la façon dont les informations y sont délivrées. En effet, ces informations s’appuient sur 

des choses concrètes. Le patient voit la machine qu’il va utiliser pour faire la dialyse et il y a 

aussi l’intervention de différentes spécialistes. Les éducateurs disposent de plus de 

compétences et de temps pour transmettre des informations qui serviront au patient pour 

pouvoir gérer au mieux sa maladie. C’est ce qu’affirme précisément le Dr Hubert :  

 

« alors c’est trois choses : c’est avoir une vue différente et puis un peu plus …comment 

dire, un peu plus réel c’est-à-dire qu’on voit la machine, on voit…voilà. Tout ça je ne peux 

pas le faire moi pendant la séance et puis ils voient quand même la diététicienne, ce 

n’est pas rien. Donc voilà c’est quelque chose qui est un tout petit peu global et je crois 

que c’est vraiment utile ». 

 

Toutefois, si ces programmes d’ETP semblent globalement bien perçus, il faut signaler 

que certains professionnels nuancent leurs propos. De l’avis de ces derniers, cette pratique de 

la transmission de l’information, en amont de l’ETP qui se fait en consultation, peut avoir des 

avantages comme des inconvénients. En effet, l’information transmise par les éducateurs est 

perçue par certains patients comme une répétition et peut présenter l’ETP comme ne servant 

pas à grand-chose. Toujours est-il qu’elle peut apparaître comme une activité qui complète 

l’information médicale :  
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« Il faut déjà qu’ils aient beaucoup de choses dans leur tête, qu’ils aient eu le temps 

d’oublier, de réfléchir et quand ils y vont, automatiquement, ils vont piocher alors le 

hasard comme ce que je vous ai fait comme anecdote, il peut dire « je savais déjà tout » 

c’est exceptionnel. En général, ils savent des choses, et ils complètent. Et ça c’est bien » 

(Dr Hubert).  

 

En plus d’informer, L’ETP favoriserait le choix du patient, à en croire certains 

professionnels : « c’est fait pour juste que les patients aient toutes les informations et avoir 

toutes les cartes en main pour choisir la meilleure technique, la meilleure technique pour eux. 

Et ça on ne peut pas savoir laquelle ça sera » (Dr Priscilla).  

En outre, pour certains médecins, l’ETP répare une injustice qui se caractérisait par le 

fait que certains médecins n’informaient pas les patients. Le choix fait par le patient lui-même 

rend la prise en charge plus facile : « avant très clairement, les patients ne choisissaient 

jamais leur technique, jamais. Là avec l’éducation thérapeutique, premièrement on leur 

donne une information qu’on leur doit, qui est la justice » (Dr Priscilla).  

Par ailleurs, certains médecins peuvent être catalogués par leurs collègues comme 

donnant de « mauvaises informations », ou les transmettant mal. Leur complémentarité et leur 

expertise peuvent faire changer de choix au patient qui avait été préalablement informé par le 

médecin. De l’avis de certains éducateurs, en effet, l’ETP sert à corriger le discours médical :  
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« les patients qui ont eu une information avant de venir nous voir et on va rectifier au 

cours de cette éducation les informations, les mauvaises informations qu’ils ont eues, ça 

nous est même arrivé au stade terminal au moment du choix de la méthode de dialyse, 

des patients qui avaient été orientés vers une technique de dialyse, mettons vers 

l’hémodialyse et qui au cours de la réunion, vont changer de méthode de dialyse parce 

qu’ils connaissaient mal ou parce qu’on leur avait mal présenté la méthode »    

(Infirmière 1). 

 

L’orientation du patient vers une méthode de dialyse à partir d’informations erronées 

peut changer avec l’intervention des éducateurs. Ces derniers s’opposent aux médecins qui, 

du fait du manque de compétences dans la transmission d’informations, ne favorisent pas un 

libre choix éclairé.  

 

5.2.2. La fonction de choix de l’ETP 

 

Pour certains professionnels, le but de l’ETP est de rendre le patient autonome à choisir 

son mode de dialyse : « le but, mais c’est que le patient puisse choisir au mieux sa dialyse, 

voilà. C’est de l’informer, de l’éduquer et au mieux qu’il fasse son choix pour sa vie de 

dialysé » (Infirmière 3). Mais cette fonction ne peut être remplie que si le patient a les 

possibilités de choisir : « alors, quand il y a des alternatives puisqu’il y a des situations 

effectivement on peut être amené à proposer différentes alternatives thérapeutiques »           

(Dr Jonathan). 

En outre, de l’avis de certains éducateurs, l’ETP apporte des changements dans la 

manière de transmettre les informations aux patients. Ces derniers, à cause de leur manque 

d’informations, avaient un rôle passif dans leur prise en charge. Les informations étaient 

insuffisantes à cause du manque de temps des médecins en consultation médicale. Certains 

médecins justifient ce manque de temps par le nombre de patients qu’ils reçoivent. 
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L’information insuffisamment transmise par les médecins n’est donc pas seulement le fait 

d’une volonté médicale qui restreint l’information au patient (Fainzang, 2009) mais aussi 

celui d’une pratique médicale et de contraintes professionnelles.  

L’ETP devient, en ce sens, une réponse à une prise en charge insuffisante des patients 

par les médecins en termes de transmission d’informations pouvant aider les patients à choisir 

la méthode de dialyse qui leur convient. On peut supposer que ce manque de temps ne 

favorise pas un dialogue entre médecins et patients et donc la possibilité pour le patient 

d’exprimer ses préférences. Ce qui ne favorise pas l’autonomie du patient et donc induit à 

l’expression d’un pouvoir médical et causer une mauvaise réception de l’information par le 

patient. Comme l’estiment certains éducateurs, cette manière de faire des médecins favorise 

l’anxiété des malades : « il y avait vraiment .une faille c’est-à-dire que les patients étaient peu 

informés ne serait-ce que sur les méthodes de dialyse qui existaient et ensuite ils subissaient 

beaucoup. Ils subissaient beaucoup la mise en dialyse avec un côté très anxiogène qui n’était 

pas du tout encadré » (Infirmière 4). Cette possibilité de choix que permet l’ETP vient d’une 

information éclairée dont elle se dit être la garante par opposition à une information médicale 

orientée et manipulée. Certains professionnels pensent que  l’ETP ne remplit sa fonction que 

lorsque le patient, grâce aux séances, se départit d’une décision médicale qui lui a été 

imposée. 
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5.2.3. La fonction rassurante de l’ETP 

 

Le fait que le patient participe aux séances d’ETP, l’aide à dédramatiser la situation en 

ce que l’interaction avec d’autres patients diffère de la situation de consultation où il est seul :  

 

« c’est bien que ce soit présenté par une personne différente parce que on comprendra 

d’autres choses et puis quand on parle à un patient en consultation il est tout seul. Dans 

la journée d’éducation, on travaille à partir d’un groupe donc il est question des autres. « 

Je ne suis pas seul à avoir cette maladie affreuse » (Dr Hubert).  

 

Nos observations des séances d’ETP ont montré que les éducateurs incarnent un « rôle 

« maternel » » (Vega, 1997, p.116) qui leur permet de rassurer les patients anxieux, inquiets.  

 

5.2.4. L’ETP complémentaire à la pratique médicale 

 

Le transfert des patients à l’ETP est dû à un manque de temps des médecins à pouvoir 

leur fournir des informations complètes. Pour certains médecins, il serait une erreur de ne pas 

fournir un minimum d’informations sous prétexte qu’il y a un programme qui se charge de 

cela. Pour ces médecins, l’ETP ne sert à quelque chose que dans la mesure où le patient qui y 

participe, doit au minimum avoir des informations qui lui permettront de faire un choix, de 

compléter ses connaissances par rapport à ce qu’il aura reçu en ETP. L’ETP complète la 

consultation médicale :  

 

« Si on veut que la journée d’éducation soit bénéfique, il faut en avoir déjà parlé de 

toutes ces techniques, parlé de son avenir, pour que lui il va pouvoir piocher dans cette 

journée des éléments que moi je ne lui ai pas donné voilà. Ce n’est pas moi qui dois 

compléter ce qui n’a pas été fait lors de la journée, c’est l’inverse » (Dr Hubert).  
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Certains éducateurs redoutent la transmission d’informations par les médecins à cause 

de la tendance de ces derniers à influencer le choix des patients.  

Certains médecins décrient également la confiance aveugle de patients envers leurs 

collègues. Dans les cas où leur médecin fait de faux jugements sur la méthode qu’il juge être 

la meilleure pour eux, ces patients ne prêtent plus attention aux autres avis. Cette confiance 

aveugle crée non seulement des conflits entre les professionnels de santé,  entre les patients et 

les médecins mais aussi dégradent leur état de santé et ne favorise pas la confiance des 

patients envers les éducateurs, d’où un manque de considération de certains patients sur les 

avis des éducateurs quant à leur prise en charge.  

L’ETP peut donc avoir une fonction complémentaire à la pratique médicale par rapport 

à la transmission de l’information. Cette complémentarité se traduit également à travers la 

capacité des éducateurs à combler le manque de compétences discursives et de temps de 

certains médecins lorsqu’ils s’adressent aux patients:  

 

« C’est parce qu’on se rendait bien compte qu’il y avait un problème dans les discours 

qu’on a mis en place l’éducation thérapeutique en néphrologie oui. Nous tout seuls, le 

discours ne passe pas bien, pour plein de raisons hein.  Mais quand on voit, quand on a 

dix ou douze consultations dans l’après-midi, il y a toujours une consultation où il y a  la 

nécessité d’annoncer ou en tout cas de réfléchir comment va devoir se faire la dialyse, 

nous sur une demi-heure de consultation, si on veut faire correctement son boulot, et 

donc faire le travail de néphrologie d’amont, c’est-à-dire de retarder la progression de la 

maladie, ça nous laisse peu de temps pour l’information sur la dialyse. Donc on n’a pas la 

formation d’information et d’éducation, on n’a pas le temps. Et de toute façon, quand 

c’est fait par le médecin, le discours passe beaucoup moins bien que quand c’est fait 

tranquillement par les infirmières, une diététicienne… » (Dr Bernard).  
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5.2.5. L’ETP et la responsabilisation du patient 

 

De l’avis de certains éducateurs, l’ETP dépasse le cadre de la transmission 

d’informations. Elle permet une responsabilisation des patients :  

 

« c’est plus de l’information l’éducation après il faut mettre en œuvre un projet avec le  

patient, euh…voilà. En général, on essaie de fixer un objectif, un projet qui peut être 

stimulant pour lui. Donc soit ça peut être mettons, au stade précoce d’avoir une activité 

physique, d’arrêter de fumer, d’avoir un schéma pour la prise de médicaments pour avoir 

une bonne observance du traitement médicamenteux voilà euh…après pour le stade plus 

terminal, ça va être mettons une meilleure observance aussi du régime bon, tout ça, ça 

va (silence) et après, voilà il faut fixer des petits objectifs et après le but ça serait d’avoir 

un suivi, pour l’instant le suivi n’est pas bien au point mais pour voir au fur et à mesure 

où en est le patient et pour faire le point avec lui » (Infirmière 1). 

 

Ce rôle de responsabilisation résulte du fait que l’ETP a pour objectif de permettre au 

patient d’être autonome et d’arriver à gérer lui-même sa maladie (Fournier, 2002). 

5.3. Les fonctions de l’ETP vues par les patients 

 

5.3.1. Information et choix du patient 

 

Si l’objectif est de faire participer activement ces patients au programme et de faire en 

sorte que les séances d’ETP leur permettent de faire un choix de méthode de dialyse, dans la 

réalité, ce n’est pas toujours le cas. Certains patients ne sont pas influencés par le programme 

d’ETP dans leur choix de méthode de dialyse. Pour certains, en effet, le choix se fait avant. 

Même si ces patients ne se fondent pas sur l’ETP pour faire leur choix, elle a une utilité à 

partir du moment où l’information qui est transmise par la diététicienne sur le régime 
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alimentaire du patient insuffisant rénal chronique, les aide à mieux gérer la maladie. Certains 

patients sont satisfaits de cette activité. C’est le cas d’Adolphe, un patient âgé de 71 ans. Il 

avait participé au programme d’ETP mis en place pour les patients au stade 4 en vue de 

choisir la méthode de dialyse qui lui convient :  

 

Enquêteur : Est-ce qu’on vous a informé ? Vous a-t-on suffisamment informé sur les 

traitements de suppléance ? 

Adolphe : Oui J’avais fait stage ici. 

Enquêteur: Un stage ? 

Adolphe : Un stage pour… c’était une réunion quoi de… de plusieurs de médecins, il y 

avait les infirmières, il y avait la diététicienne, on était plusieurs quoi, on avait fait…il y 

avait une réunion quoi. 

 

Plus loin dans la poursuite de l’entretien, nous constaterons que cette information 

transmise par les éducateurs, bien que n’ayant pas favorisé son choix, lui a permis d’avoir des 

informations sur la façon de gérer son alimentation : 

 

Enquêteur: Donc le stage n’a eu aucune incidence sur votre choix ? 

Adolphe: Non non non. 

Enquêteur : Mais c’était intéressant ? 

Adolphe : Ah c’était intéressant quand même. 

Enquêteur : Intéressant par rapport à quoi ? 

Adolphe : La diététicienne par exemple qui m’avait dit pour la façon de manger. […] 

c’était bien. Ça m’avait intéressé. (Il tousse) 

 

Le patient Adolphe utilise le mot de « stage » pour parler de l’ETP. Dans ce stage, il est 

accompagné par des proches comme la plupart d’ailleurs d’après les observations que nous 

avons faites lors de ces séances d’ETP. Seulement ces proches ne sont pas intervenus 

directement dans son choix. Ils lui ont juste « réexpliqué » les informations que les éducateurs 
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transmettaient aux patients présents à la séance. La séance d’ETP n’avait pas favorisé son 

choix, car il avait déjà choisi avant d’y participer. Les observations des séances d’ETP 

expliquent cet état de fait puisque certains patients sont orientés avant leur participation. Ce 

sont les connaissances issues de l’expérience vécue de la maladie et du traitement de 

l’insuffisance rénale et non les décisions des médecins qui sont plus déterminantes que l’ETP 

pour certains patients quand il s’agit de choisir la méthode de dialyse qui leur convient. 

L’entretien avec Linda le confirme : 

 

Enquêteur : Mais est ce que la réunion que vous avez eu avec la diététicienne, les 

infirmières vous ont influencé pour choisir votre traitement ? 

Linda : Non. 

Enquêteur : Mais ils vous parlaient des traitements de suppléance ? 

Linda : Ah oui oui. 

Enquêteur : Mais là vous aviez déjà choisi ? 

Linda : Oui. J’avais choisi, je n’étais pas encore dialysée (rires).  

 

Linda non plus n’a pas choisi grâce à l’ETP. Pour elle, c’est l’influence de ses proches 

dialysés et la sécurité des soins qui est plus assurée à l’hôpital, qui ont favorisé son choix. 

Contrairement à ces patients, l’ETP peut favoriser le choix d’autres patients. L’ETP 

peut ainsi venir renforcer les propositions des médecins qui ne sont pas toujours pris en 

considération par les patients. C’est le cas de Virginie :  
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Enquêteur : Et avant le médecin ne vous avait pas suggéré de traitement ? 

Virginie: Oh si. Le médecin m’avait déjà suggéré, mais j’avais toujours refusé. J’ai déjà eu, 

regardez, une, une autre ici, trois fistules que je n’ai pas utilisé. 

Enquêteur : Ah d’accord, il vous suggérait quoi ? 

Virginie : Même mon cardiologue. Parce que j’ai fait un infarctus. Donc le cardiologue 

m’avait dit que tous mes problèmes venaient maintenant du rein. Donc il fallait que je 

prenne le taureau par les cornes comme on dit (rires).  

Enquêteur : Donc vous aviez refusé avant de faire l’hémodialyse ? 

Virginie : Oui.  

Enquêteur : Mais avec la séance d’information… 

Virginie : Ah oui, c’est là que j’ai décidé. Oui, le néphrologue aussi m’a convaincu hein, 

mon médecin traitant, le néphrologue, et puis après ici hein. 

 

Pour certains patients, l’accessibilité de l’information délivrée est déterminante et l’ETP 

joue ce rôle. Il vient ainsi en support à l’intervention des autres professionnels de santé tels 

que les médecins qui utilisent plus des termes techniques. L’ETP n’est pas souvent, chez les 

patients, un facteur déterminant dans le choix d’une méthode de dialyse. Les patients viennent 

en ETP pour avoir des informations complémentaires sur l’insuffisance rénale, sur le régime 

alimentaire. D’aucuns ont été satisfaits non pas parce que l’ETP leur a permis de faire un 

choix mais parce qu’elle leur a permis d’avoir des informations sur l’alimentation. Cette 

moindre influence de l’ETP sur le choix des patients, serait-ce parce que les éducateurs n’ont 

pas utilisé le concept « éducation thérapeutique » en tant que tel, lui préférant utiliser              

« séances d’informations » lorsqu’ils invitent les malades à participer aux séances d’ETP ? En 

effet, la plupart des patients avec qui nous avons fait des entretiens, qu’ils aient participé aux 

séances d’ETP ou non, ne connaissent pas le terme « éducation thérapeutique ». Pour la 

responsable du programme ETP, « le terme séance d’éducation thérapeutique est un terme 

technique, les patients ne le comprennent pas », pour la psychologue « ce sont des enfants 

qu’on éduque ». Le souci d’intéresser et de recruter un plus grand nombre fait qu’ils pensent 

qu’utiliser ce terme « séance d’éducation thérapeutique » serait inadéquat. C’est la raison pour 
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laquelle la majorité des patients qui ont assisté aux séances d’ETP ne connaissent pas ce 

terme. Par contre, ils comprennent le terme « séances d’informations ». Les éducateurs ne 

veulent pas que les patients pensent qu’on veut les infantiliser.  

Ce succès de l’ETP auprès de certains patients, là où des médecins (médecin traitant, 

médecin spécialiste) échouent, peut laisser penser que les informations exhaustives des 

éducateurs sont déterminantes et qu’elles dissipent leurs doutes, leurs peurs. Leur discours est 

plus facile à comprendre que celui des médecins à cause de leurs compétences en la matière : 

« donc on n’a pas la formation d’information et d’éducation, on n’a pas le temps. Et de toute 

façon, quand c’est fait par le médecin, le discours passe beaucoup moins bien que  quand 

c’est fait tranquillement  par les infirmières, une diététicienne… » (Dr Bernard). En même 

temps, cette intervention de l’ETP peut être, dans certains cas, une sollicitation des médecins 

qui désirent que les patients acceptent de se conformer à la méthode de dialyse qu’ils leur 

proposent.  

 

5.3.2. L’ETP pour confirmer le choix des patients 

 

Quant à d’autres patients, les informations transmises par les éducateurs est un moyen 

pour eux de les confronter aux informations ils disposent déjà et qu’ils ont recueillies grâce à 

leur expérience vécue de la maladie, à leur rencontre avec des patients qui traités par exemple 

par hémodialyse, ont des bras enflés : « disons que je m’étais déjà orienté sur la dialyse 

péritonéale. Et C’est là ensuite, à la réunion que j’ai choisi définitivement voilà,  j’ai choisi 

définitivement ce mode de dialyse voilà. Ma décision était prise là » (Edwige). Après cette 

phase de confrontation, les éducateurs, par le biais de l’information qu’elles transmettent à 
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certains patients, les aident à confirmer leur choix. L’information transmise par les éducateurs 

vient éclairer le patient à dissiper ses doutes.  

 

5.3.3. L’éducateur : discours performant ou instrument du pouvoir 

médical ? 

 

Le parcours de certains patients, notamment en DP,  révèle aussi bien les connexions 

entre les professionnels que les compétences en matière de transmission d’informations 

reconnues aux éducateurs par les médecins. En effet, ces derniers sollicitent leurs collègues 

quand ils ne maîtrisent pas une méthode de traitement afin que le patient puisse bénéficier 

d’une information plus détaillée. Cette demande de soutien résulte d’un besoin qui est de faire 

fléchir certains patients hostiles à accepter le mode de traitement qui leur est proposé. 

Christine (patiente en DP) qui « était bloquée » sur l’HD, a expérimenté l’insistance de son 

médecin néphrologue référent, mais aussi l’implication de toute une équipe chargée de l’ETP 

pour l’amener à changer de choix. C’est finalement l’ETP qui lui fera changer d’avis comme 

elle le dit elle-même : 

 

« Ils m’ont dit allez d’abord à la réunion d’informations hein pour voir si vous vous 

décidez vraiment pour la dialyse péritonéale ou bien pour l’hémodialyse. Vous allez voir… 

mais allez d’abord à la journée d’informations. Mais à chaque fois, ils me disaient 

toujours « oui, vous ferez mieux la dialyse péritonéale, vous ferez mieux la dialyse 

péritonéale ». Et moi j’aime quand je me sens oppressé par quelque chose et j’étais en 

train de me dire « je ne veux pas la dialyse péritonéale, je veux l’hémodialyse. Donc on 

était là…(rires) et face à face voilà quoi…après la réunion d’informations que j’ai choisi a 

dialyse péritonéale » (Christine). 

 

Cet appel aux compétences des éducateurs en matière de transmission d’informations, 

révèle aussi que certains médecins privilégient ce qui est mieux pour le patient sans tenir 



Partie 2 –Chapitre 5 

182 

 

compte des préférences de celui-ci. Les valeurs des médecins triomphent du savoir 

expérientiel du malade, témoin d’un vécu de la maladie par des proches. Cette « peur de 

l’inconnu » qui a amené Christine à préférer l’HD à la DP au début, est le fait de connaître et 

de vivre avec des proches qui ont été traités par l’HD. Finalement, cette expérience vécue est 

ignorée et le patient accepte de s’aligner sur les préférences des professionnels de santé. 

L’information transmise par le médecin et à laquelle résistait le patient sera remplacée par une 

information transmise par des spécialistes, les éducateurs en l’occurrence, qui finira par 

convaincre le patient. Le médecin qui ne dispose pas des compétences nécessaires pour 

informer le patient et l’inciter à adopter ses préférences, va atteindre ses objectifs grâce à des 

éducateurs plus « compétents ».  

 

5.3.4. Une ETP pour replacer les patients dans les pratiques normatives 

 

L’organisation des séances d’ETP est un moyen pour les éducateurs d’amener les 

patients à revoir leur manière d’appréhender l’insuffisance rénale et les méthodes de dialyse 

que sont l’HD et la DP mais aussi à conformer leur régime par rapport à leur ultérieur statut 

de dialysé. Ainsi, lors de l’atelier « alimentation et dialyse », les patients sont invités à faire 

savoir ce qu’ils mangent dans la journée. Cet exercice permet à la diététicienne de repérer les 

excès par rapport à des aliments comme le sel et le potassium qui peuvent être dangereux pour 

leur état de santé. En outre, la diététicienne invite les patients à faire des exercices. Il s’agit de 

cartes et images sur lesquelles figurent des fruits, des légumes. Il est demandé aux patients de 

les disposer sur trois feuilles séparées portant respectivement les mentions « interdit », 

« toléré » « à manger sans contrainte ». Les exercices sont faits par les patients qui sont aidés 

par leurs accompagnants. Parfois, les infirmières interviennent pour rectifier lorsqu’ils font 

des erreurs. Il arrive aussi que la diététicienne intervienne et explique la raison pour laquelle 



Les fonctions multiples de l’ETP 

183 

 

un fruit ou un légume ne peut pas être mangé, ou peut l’être sous certaines conditions. Cette 

méthode que les éducateurs utilisent, leur permet de connaître les connaissances des patients 

sur le régime alimentaire qu’un insuffisant rénal doit suivre. Les patients font des choix sur 

les aliments qu’ils mangent et les remplacent par d’autres pour éviter les excès. Seulement, 

cette pratique alternative peut être aussi non recommandée du fait que l’aliment en question 

appartient à un autre groupe d’aliments qui peut être dangereux pour le patient quand ils sont 

consommés. Cette situation débouche sur le fait que certains ne trouvent pas assez de marge 

pour pouvoir consommer ce qu’ils veulent et est source de frustration : « quand il mange de la 

tomate, il ne mange pas de fruits. Et c’est pourquoi  il mange du fromage blanc et maintenant 

on nous dit qu’il ne doit pas prendre du fromage blanc à cause des protéines » 

(Accompagnant d’un patient).  

Les échanges entre la diététicienne, les patients et leurs accompagnants révèlent 

l’importance à accorder à la situation sociale du patient. Ce dernier résiste, en effet, à ces 

normes alimentaires dans la prescription du régime. Ces prescriptions sont pour les patients 

difficiles à suivre et ils font part de leur désapprobation au cours de la présentation. La gêne 

que cela peut occasionner de suivre ces consignes et de les imposer à leur entourage les incite 

à désapprouver ces consignes et à passer outre. Ils s’opposent aux consignes de la 

diététicienne pour préserver leurs relations sociales ou pour ne pas les froisser. En outre, ils 

négocient avec la diététicienne le régime à suivre en vue de déroger à ces normes 

d’alimentation imposées par leur situation de santé. La consommation d’aliments non 

recommandés est faite quand ils reçoivent des invités : « c’est quand il y a du monde qu’on 

ouvre des conserves comme ça mais nous deux non » (Accompagnant d’un patient). 

Ce risque pris pour certains patients et leurs accompagnants de résister à ces consignes 

est dû à un désir de préserver les liens mais aussi à faire preuve de bonnes manières. L’ETP 

doit donc tenir compte de ce vécu social du patient dans sa mise en œuvre (Fournier, 2002).  
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Certains patients parviennent, cependant, à trouver leur compte dans l’ETP et à trouver 

utiles les échanges avec les éducateurs. Certains magnifient le discours convaincant des 

éducateurs. À une séance à laquelle j’avais participé, une patiente juste avant de partir s’est 

adressée aux éducateurs en ces termes : « ne vous inquiétez pas, vous m’avez convaincue ». 

Le patient Adolphe pour sa part, a trouvé l’intervention de la diététicienne intéressante en ce 

qu’elle lui a permis de savoir comment suivre son régime : « la diététicienne par exemple qui 

m’avait dit pour la façon de manger. […] c’était bien. Ça m’avait intéressé » (Adolphe). 

 

5.4. Comment le patient acquiert les compétences d’autosoins 

avec l’ETP 

 

L’ETP permet au patient de transmettre aux éducateurs des informations sur sa situation 

sociale. Inversement, il reçoit des éducateurs des informations qui lui permettent de choisir sa 

méthode de dialyse et de gérer sa maladie. Cette interaction que favorise l’ETP contribue à 

résorber l’asymétrie de la relation médecin-patient (Genolini et al, 2011) en permettant au 

patient de demander aux éducateurs les possibilités qui s’offrent à lui par rapport à la prise de 

certains médicaments ou encore à la consommation de certains aliments. Une bonne réception 

par les patients des recommandations des éducateurs, passe par cette égalité dans l’interaction. 

Nous avons observé en ce sens que les patients et les éducateurs partageaient le même repas, 

qu’ils sortaient de ce rapport solennel éducateurs-patients pour entrer dans une relation plus  

rapprochée, plus spontanée. Les patients, leurs accompagnants et les éducateurs quittent de 

temps en temps le champ de la relation de soin pour entrer dans une relation amicale teintée 

de blagues, d’anecdotes.  
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Plus qu’une relation classique matérialisée par la relation entre le médecin et le patient 

lors des consultations médicales, l’ETP met donc en situation plusieurs acteurs. Des 

professionnels de santé de profession différente (médecin, infirmières, diététicienne, 

pharmacienne, psychologue), des patients et des accompagnants qui sont des proches ou amis. 

Les interactions entre ces différents acteurs permettent au patient d’interagir avec des  

personnes expertes dans leur domaine de compétences. Par exemple, les patients et les 

accompagnants partagent leurs expériences liées à la façon de vivre la maladie, les difficultés 

rencontrées. Mais ces interactions sont rendues possibles par les éducateurs qui stimulent la 

participation des patients à intervenir lors des différents ateliers. Les patients ne sont pas 

laissés en rade. Les éducateurs les impliquent, les obligent à livrer leurs inquiétudes.  Cette 

interaction entre patient et éducateurs, fait intervenir les autres patients et/ou leurs 

accompagnants qui livrent leurs expériences sur le sujet débattu et qui peut les interpeller. Les 

autres patients et/ ou leurs accompagnants peuvent également servir d’ « éducateurs » en 

donnant des informations aux autres patients qui sont insuffisamment informés ou ont peu de 

connaissances sur une méthode de dialyse. En ce sens, l’ETP favorise ce non-respect par 

certains membres du statut qui leur est assigné. Ils peuvent ainsi empiéter sur le rôle des  

éducateurs qui est d’informer les patients et ceux qui les accompagnent. Certains 

accompagnants vont même jusqu’à suggérer à certains patients une méthode de dialyse en 

mettant en exergue  ses avantages.  

Sous un autre angle, les connaissances des patients et de leurs accompagnants sont 

enrichies en vue de leur permettre de gérer eux-mêmes leur maladie. Par exemple, l’atelier 

animé par la pharmacienne permet aux patients de connaître un peu plus la manière de 

prendre leurs médicaments, les raisons pour lesquelles leur médecin leur a prescrit certains 

médicaments. Quand on observe les interactions avec la pharmacienne, on peut voir la 

méconnaissance par certains patients des médicaments qui leur sont prescrits. La 
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pharmacienne se livre à la transmission d’informations aux patients et à leurs accompagnants 

afin de ralentir l’avancée de l’insuffisance rénale  et  de retarder donc la mise en dialyse. 

L’ETP permet ainsi aux patients de combler leurs limites en termes de connaissances sur la 

prise de médicaments. Elle permet de montrer également les limites des consultations 

médicales entre les médecins et les patients. Cette réalité observée peut suggérer que les 

médecins n’ont pas toutes les compétences nécessaires pour livrer des informations sur la 

manière dont la prise de médicaments doit se faire. La prise en charge du patient insuffisant 

rénal nécessite donc un ensemble de compétences diverses issues de disciplines 

professionnelles différentes.  L’ETP éclaire sur la nécessité de dépasser un modèle classique 

de prise en charge qui repose sur une relation médecin-patient classique. L’ETP inaugure un 

mode interprofessionnel de prise en charge plus valorisante pour le patient parce chaque 

professionnel agit sur problème particulier du patient qui a des effets sur a façon de vivre la 

maladie et sur leur impact dans sa vie sociale.  

Pour ce qui est du rôle de la psychologue par exemple, la séance d’ETP collective 

favorise des représentations que les patients ont sur la dialyse. Ce procédé qui introduit lors de 

ces situations d’interactions les connaissances du patient issues de ses interactions avec ses 

proches, des pairs, le médecin généraliste, etc. va être évaluée par les éducateurs. Ces 

dernières vont informer les patients du caractère erroné de certaines de ces informations 

reçues. Les procédés utilisés par les éducateurs visent à corriger les informations et les 

connaissances des patients. Quand la diététicienne demande aux patients d’indiquer les 

aliments qui contiennent une grande teneur de sel, du potassium en grande quantité, des 

erreurs peuvent être notées lors de ces exercices. Mais la plupart du temps, il y a l’implication 

des patients et de leurs accompagnants dans ces activités.  Les autres éducateurs assistent leur 

collègue qui anime l’atelier en répondant aux questions spontanées des patients. Ils aident ces 
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derniers à faire leurs exercices et apportent leur soutien psychologique à ceux qui sont dans 

une situation d’anxiété. 

Le travail mené par les éducateurs permet au patient d’acquérir des compétences 

d’autosoins pour gérer sa maladie. L’autosoin devient ici un moyen pour le patient de pouvoir 

adapter ces normes édictées par les éducateurs à sa vie sociale, professionnelle. Le patient 

s’inscrit comme le désigne Barrier (2012) dans un processus d’auto-normativité qui lui 

permette non pas nier les normes de soins en faveur de celles sociales ou bien de suivre à la 

lettre les conseils des soignants en sacrifiant sa vie sociale, mais qui l’amène à une gestion 

adaptée de la maladie en tenant compte de ses activités sociales. L’ETP devient 

incontournable mais pas suffisante pour rendre compatibles des normes de soins et des 

normes sociales. En plus de cet accompagnement à l’acquisition de compétences d’autosoins, 

les soignants doivent aider le patient à sortir de pratiques contradictoires matérialisées par le 

rejet et/ou la non prise en considération soit des normes sociales, soit de normes de santé. En 

effet, comme le souligne Barrier :  

 

« il souffre en fait d’une représentation conflictuelle des différentes exigences 
normatives auxquelles il se sent soumis. Il lui faut saisir, par une réelle prise de 
conscience normative, leur possible compatibilité. Il lui faut trouver de l’intérieur, 
le meilleur compromis possible, qui lui permette de les assumer ensemble, et non 
pas l’une au détriment de l’autre » (Barrier, 2012, p.11).  

 

Le travail auquel est appelé le patient est un travail de réappropriation des compétences 

transmises par les éducateurs. Il ne doit pas les appliquer n’importe comment car les situations 

sociales sont différentes et peuvent faire que lui-même ne soit pas enclin à respecter à la lettre 

les conseils des éducateurs. Lors de nos observations, nous avons noté que certains patients 

qui se rendent compte de cette difficulté à pouvoir respecter les consignes des éducateurs, 

négocient par anticipation le traitement qu’ils vont faire, ou encore les avertissent sur 
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l’impossibilité de le respecter par exemple lorsqu’il s’agit d’événements festifs à pouvoir se 

tenir aux recommandations alimentaires de la diététicienne. Cette dernière admet certains 

écarts mais exhorte les patients à plus souvent respecter les normes alimentaires prescrites. 

Indirectement, les patients sont encouragés à adapter les compétences acquises en fonction de 

leur situation sociale. Nguyen-Vaillant fait mention de cette prise de responsabilité qui doit 

guider l’action du patient : « avoir des initiatives vis-à-vis de la prescription initiale relève 

d’un travail de cognition distribuée. Il ne s’agit plus de s’en remettre uniquement au médecin, 

mais aussi à soi-même » (Nguyen-Vaillant, 2012,  p.241).  

Même si le rôle de l’ETP dans le processus décisionnel relatif au choix d’une méthode 

de dialyse, n’est pas très visible, il est à noter un rôle actif des patients qui participent aux 

séances d’ETP et qui sont soutenus par leurs accompagnants et les éducateurs.  
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Conclusion  

 

Les patients qui suivent le programme d’ETP sont vus aussi en consultation et avant 

même d’arriver dans le programme, ils sont orientés sur une méthode de dialyse. Leur 

présence au sein du programme n’est plus donc forcément de permettre le choix d’une 

méthode de dialyse par le patient. Le programme d’ETP destiné aux patients qui sont au stade 

4, s’il permet à certains patients de choisir leur traitement,  ne le permet pas pour d’autres. 

Certains patients, en effet, qui viennent à la séance d’ETP, voient leurs médecins en 

consultation, et peuvent être orientés à cause de critères médicaux, ou ils choisissent leur 

traitement en considération d’autres facteurs que les informations délivrées en séance d’ETP.  

S’il est vrai que cette séance d’ETP a la fonction de permettre un choix du patient, le 

programme a aussi d’autres fonctions comme informer, dissiper des représentations. En outre, 

ce programme n’est pas le seul à pouvoir permettre au patient de faire son choix. Lors de la 

consultation avec son médecin, le patient peut faire son choix. Par l’intermédiaire de 

l’environnement social, à travers les proches, la situation professionnelle également, ce choix 

peut être fait. Le programme d’ETP peut se trouver substitué à d’autres éléments pouvant 

remplir la même fonction du choix de traitement comme l’information que le patient tire de 

ses interactions avec ses proches ou des pairs ou l’information délivrée par le médecin 

généraliste. 

Nous concevons que le programme d’ETP dirigé par une équipe composée d’un 

médecin référent, d’une psychologue, de quatre infirmières, d’une diététicienne, d’une 

pharmacienne,  peut se conformer à cette définition. L’équipe d’ETP se trouve confrontée à 

des contraintes qui entrainent sa passivité dans l’objectif de permettre aux patients de faire 

leur choix. Cette contrainte est due à l’emprise des médecins consultants qui, lors des 



Partie 2 –Chapitre 5 

190 

 

consultations, orientent les patients en HD, avant leur envoi en ETP. Les patients peuvent, 

grâce au programme d’ETP, changer de méthode de dialyse même s’ils ont été préalablement 

orientés par les médecins sur une méthode de traitement. L’orientation médicale sous-tendue 

par les préférences des médecins peut donc ne pas être suivie par certains patients grâce à 

l’information délivrée en séance d’ETP. En outre, les médecins comme les éducateurs 

peuvent se trouver dans une situation où l’échange est indispensable et où les uns ont des 

attentes vis-à-vis des autres. Le médecin attend que l’éducateur informe son patient, 

l’éducateur attend que le médecin lui envoie les patients qu’il reçoit en consultation. 

Seulement l’autorité médicale peut fausser cette interdépendance.  

Dans le parcours de soins du patient en prédialyse, en ce qui concerne l’information qui 

lui est délivrée, la relation médecin-patient s’est muée en une relation tripartite médecin-

patient-éducateur. Cette nouvelle configuration relationnelle qui place le patient au centre des 

préoccupations des professionnels de santé, induit, avec l’existence de ce nouvel acteur qu’est 

l’éducateur, des fonctions qui lui sont prêtées ou qu’elle exerce dans la prise en charge du 

patient. Mais il ressort que cet éducateur remplit des fonctions semblables à celles du 

médecin. Ainsi elle occupe des fonctions communes avec le médecin comme celle d’informer 

le patient. La transmission de l’information apparaît aux yeux de certains patients comme une  

fonction équivalente à celle du médecin qui remplit une fonction d’éducateur. Cette  fonction 

équivalente devient même « afonctionnelle » à partir du moment où la fonction de l’éducateur 

d’informer ne fait connaître rien de nouveau aux patients. Pour faire son choix, certains 

patients se basent finalement plus sur une information médicale que sur l’information en ETP 

à cause d’un travail en amont qui a été mené par le médecin.  

Par ailleurs, l’éducateur peut occuper des fonctions spécifiques. Ces fonctions 

spécifiques relèvent de la diversité professionnelle qui constitue l’équipe d’ETP. Elles 

favorisent une complémentarité entre médecins et éducateurs. Elles permettent également aux 
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médecins conscients de leurs limites dans la façon d’informer les patients sur certains aspects 

spécifiques, de déléguer cette tâche d’informer aux éducateurs pour compléter l’information 

médicale ou pour convaincre le patient en utilisant un discours approprié que leur confèrent 

leurs compétences en la matière. Cette délégation reflète aussi une volonté des médecins à 

faire accepter à certains patients leur décision en s’adjoignant les compétences des éducateurs. 

L’ETP devient, en ce sens, plus un outil d’aide aux décisions médicales qu’un outil d’aide aux 

choix des patients.  

Le patient en séance d’ETP est également amené à se replacer dans les normes liées à sa 

nouvelle situation d’insuffisant rénal ou à son statut ultérieur de dialysé. 

Dans les points évoqués ci-dessus relatifs respectivement à la participation des patients 

à l’ETP et aux fonctions de l’ETP, nous pouvons déceler le rôle du médecin dans la faible 

participation des patients au programme d’ETP et son absence d’influence dans le choix de la 

méthode de dialyse chez certains patients. Certains éducateurs font état de cette réticence des 

médecins à cause de leur manque d’informations sur les buts de l’ETP. On peut penser en 

effet qu’en amont de la séance d’ETP, le médecin s’arrange pour donner des informations qui 

vont suffire au patient. La concurrence qui s’établit entre médecins et éducateurs se trouve 

être en faveur des premiers qui mettent en place des stratégies pour ne pas laisser les patients 

aux mains des éducateurs. L’équipe qui compose l’ETP est, en effet, pluridisciplinaire alors 

que le médecin peut ne disposer que de connaissances en médecine. En reconnaissant les 

compétences des éducateurs qui dépassent des compétences techniques en médecine (le 

responsable du programme d’ETP est un médecin), les médecins néphrologues savent qu’ils 

sont moins outillés. La preuve en est que certains d’entre eux avouent ne pas avoir les 

compétences des éducateurs. La diversité professionnelle qui compose l’équipe d’ETP peut 

permettre d’éclairer cette différence entre médecins et éducateurs en termes de compétences à 

mobiliser dans la transmission d’informations aux patients. Certes, les médecins peuvent avoir 
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des compétences pour transmettre des informations sur la prise des médicaments mais elles ne 

sont pas poussées. C’est la même chose quand il s’agit de transmettre des informations aux 

patients sur les pratiques alimentaires. La diététicienne semble avoir des compétences 

approfondies dans ce domaine. En effet, les compétences d’autosoins en termes de pratiques 

alimentaires qu’elle transmet au patient, ajoutent à l’ETP une fonction normative. S’y ajoute 

la gestion du temps dans la transmission des informations médicales. Le médecin doit faire 

face aux contraintes de temps. Mais certains médecins trouvent une stratégie pour informer 

suffisamment le patient : donner progressivement les informations au patient suivant les 

rendez-vous de consultation. Il semble y avoir dans ce déséquilibre entre la pratique des 

médecins et celle des éducateurs qui fait craindre pour les premiers une perte de leurs patients 

et/ou une orientation de leur patient sur une méthode de dialyse qu’ils ne souhaitent pas. Ainsi 

la participation des patients à l’ETP comporte des enjeux pour le médecin matérialisés par le 

désir de contrôler tout le processus décisionnel.  

Ce contrôle médical (Freidson, 1984) de l’activité des éducateurs et de la prise en 

charge du patient va jusqu’à amener le médecin à utiliser les compétences des éducateurs pour 

faire changer d’avis à un patient si le choix de celui-ci diffère avec ses préférences. Le patient 

ne franchit l’étape de l’ETP ou ne participe aux séances d’ETP que si, pour certains médecins, 

les éducateurs vont les aider à garder le contrôle sur leurs patients. La participation des 

patients à l’ETP et certaines fonctions que l’ETP peut remplir, semblent être guidées par les 

préférences du médecin quant au choix d’une méthode de dialyse.  

Les enjeux qui accompagnent la participation des patients à l’ETP ainsi que les 

fonctions occupées par les éducateurs, amènent donc à une reconfiguration de la relation 

dyadique médecin-patient en une relation tripartite médecin-patient-éducateur. À cet effet, 

elles font partie intégrante de la relation thérapeutique entre médecins et patients surtout que 

l’un des objectifs du programme d’ETP est de favoriser le libre choix par les patients de leur 
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méthode de dialyse dans le processus décisionnel. Mais concrètement quelle place l’ETP 

occupe-t-elle dans ce processus ?  

C’est à cette question que nous allons essayer de répondre dans le chapitre suivant. 
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Chapitre 6: Quelle place pour l’ETP dans le processus décisionnel ? 

 

L’évolution de la relation thérapeutique a abouti à une promotion de la décision 

médicale partagée comme modèle favorisant la participation du patient dans le processus 

décisionnel. En France la loi du 04 Mars 2002 a posé les premiers jalons d’une pratique 

médicale qui prend en considération l’autonomie du patient et son implication dans sa prise en 

charge. En 2009, l’ETP a été légalisée en France pour compléter cette démarche qui fait du 

patient un acteur de sa prise en charge médicale. Mais cette démarche semble se conformer 

plus à un idéal car la réalité est différente. Dans ce chapitre nous allons démontrer que la 

place de l’ETP dans le processus informationnel du patient ainsi que l’organisation de la 

pratique médicale rendent l’implication de l’ETP dans le processus décisionnel mitigée. 

6.1. L’ETP face à l’expression du pouvoir médical 

 

6.1.1. Des éducateurs soumis au pouvoir des médecins 

 

La préférence médicale en termes de méthode de dialyse est appuyée en séance d’ETP 

par les éducateurs qui expliquent et convainquent les patients des raisons pour lesquelles les 

médecins les orientent sur une méthode de dialyse plutôt que sur une autre.  Ils n’agissent pas 

de la même manière à l’endroit de tous les patients. Chez certains qui se reportent aux 

préférences médicales, les éducateurs préfèrent ne pas agir. Mais chez les autres patients qui 

ne veulent pas suivre l’orientation des médecins vers une méthode de dialyse, les éducateurs 
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interviennent pour expliquer les raisons de la décision du médecin. Ils deviennent donc les 

relais des médecins. Les informations qu’elles vont délivrer à ces patients ont pour objectifs 

de convaincre ces patients. Les éducateurs veillent donc à une « observance décisionnelle » 

des patients.  

Les éducateurs appuient les décisions médicales pour amener le patient à collaborer à la 

prise en charge qui lui est proposée. Le rôle des éducateurs qui est, en plus de « compléter », 

permet de voir que l’information transmise par le médecin est incomplète, insuffisante pour 

une bonne compréhension de la proposition médicale. Le discours des éducateurs est, en ce 

sens, mobilisé pour une transmission exhaustive des informations.   

 

6.1.2. Les stratégies des médecins pour maintenir l’influence 

décisionnelle sur les patients 

 

De l’avis de certains éducateurs, les médecins élaborent des stratégies visant à empêcher 

l’implication des éducateurs dans le processus décisionnel. Une expression du pouvoir 

médical sur certains éducateurs, en l’occurrence les infirmières, reflète cette mainmise de 

certains médecins sur les décisions : 

 

 

 

 

 



Quelle place pour l’ETP dans le processus décisionnel ? 

197 

 

 

Enquêteur : Le fait que le médecin voit le patient en amont, est ce qu’il  peut pas arriver 

que le médecin mobilise des stratégies pour en fait ne pas permettre au… 

Infirmière 3 : Au patient de… 

Enquêteur: on même pas au patient à l’équipe… 

Infirmière 3: Médicale ? 

Enquêteur : L’équipe d’éducation thérapeutique d’avoir une, d’avoir à donner des 

informations où le patient pourra finalement choisir ? Est-ce que ça peut arriver ça ? 

Infirmière 3: ça peut arriver, Oui. Oui ça peut arriver qu’il soit déjà… 

Enquêteur : et vous vous êtes déjà confronté à cette situation ? 

Infirmière 3: oui oui ça peut arriver qu’il soit déjà…après voilà, on fait… 

Enquêteur : et là vous n’avez pas de choix, vous le savez mais… 

Infirmière 3: on le sait, on le dit mais après voilà, ils en tiennent compte ou ils n’en 

tiennent pas compte 

 

La réticence de certains médecins à envoyer leurs patients relève d’un souci d’avoir une 

emprise sur la prise en charge du patient. Ils exercent leur pouvoir pour avoir le contrôle sur la 

prise en charge du patient. En plus d’être une stratégie, cela démontre aussi de l’existence 

d’une manipulation des médecins quand ils interagissent avec leurs collaborateurs, les 

éducateurs. C’est l’avis de ce médecin :  

 

« Avant, quand on envoie un patient en éducation thérapeutique, il ne devrait pas être 

orienté sauf s’il a vraiment une contre-indication à l’une des deux techniques. En ce 

moment-là il faut lui dire, il faut lui dire « voilà, il y a 2 techniques, on va vous les 

présenter. Mais sachez qu’on ne pourra pas du tout vous faire l’une des 2. » Ça il faut le 

dire. Mais c’est pas bien, surtout c’est souvent faux » (Dr Priscilla).  

 

Plus encore, l’expression de ce pouvoir médical exonère certains médecins d’une 

contestation de leurs décisions par les éducateurs : « en fait dans un premier temps il y a 

l’orientation médicale qui pense que le patient pourrait être orienté sur une méthode, telle ou 

telle méthode euh si c’est le cas, c’est pas toujours » (Infirmière 4). 
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6.1.3. L’ETP face au paternalisme médical 

 

Contrairement à leurs collègues qui prennent des décisions, selon eux, unilatérales, qui 

écartent les patients du processus décisionnel, certains médecins conçoivent l’ETP comme 

une activité qui favorise l’implication des patients dans leur prise en charge et l’orientation 

sur une méthode de dialyse :  

 

« Pour moi c’est fondamental parce que, avant très clairement, les patients ne 

choisissaient jamais leur technique, jamais. Là avec l’éducation thérapeutique, 

premièrement on leur donne une information qu’on leur doit qui est la justice. Il y a deux 

techniques enfin il y a trois techniques avec la greffe donc il faut leur donner les 

renseignements sinon on n’est pas juste et puis je pense que ça favorise l’adhésion au 

choix définitif. C’est-à-dire que ça se passera mieux s’ils ont choisi voilà. Forcément donc 

je pense que c’est fondamental » (Dr Priscilla). 

 

Pour certains médecins, l’importance de l’ETP se trouve être son rôle à pouvoir freiner 

l’influence médicale sur les patients à partir de considérations se rapportant à leur expertise, 

leur expérience, leurs valeurs :  

 

« c’est toujours difficile de savoir à quel point, le choix est un choix éclairé, consenti ou 

un choix fait sous influence hein, bien entendu que c’est une question qu’on peut se 

poser après voilà, la médecine c’est aussi, c’est aussi un contrat entre un patient et un 

médecin très influencé non seulement par des arguments purement scientifiques mais 

aussi par des arguments très humains, très émotionnels, très…alors, l’éducation ou le 

caractère multidisciplinaire ou le fait que plusieurs personnes interviennent, ça peut 

éventuellement limiter un peu l’influence de paramètres non scientifiques dans le choix 

mais ça restera, ça restera une pratique humaine dans laquelle plein de choses 

influencent le choix » (Dr Jonathan). 

 

L’ETP permet, en ce sens, de lutter contre les jugements personnels des médecins qui 

sont un obstacle à la liberté de choix des patients. 
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Les avis des professionnels de santé sur le but de l’ETP sont divergents. Si pour 

certains, elle a été mise en place pour freiner le paternalisme médical, cette acception du but 

est nuancée par d’autres professionnels qui, tout en défendant l’objectif de l’ETP à favoriser 

la liberté de choix des patients, montrent à travers leurs pratiques, des faits contraires. De 

l’avis de certains éducateurs, en effet, c’est grâce à leur intervention que certains patients se 

conforment aux préférences des médecins :  

 

« s’il y a un moment de flottement, le patient ne sait pas vraiment ce qu’il veut et qu’on 

n’est pas encore dans la dialyse, ils [les médecins] nous les envoient, on en discute mais 

bien souvent c’est vrai avec les compléments d’information, ils se plient quand même…ils 

s’orientent sur la voie que leur médecin leur avait proposé sur le mode de dialyse que le 

médecin avait proposé » (Infirmière 2). 

 

 Cette référence au verbe « se plier » peut suggérer une approche convaincante utilisée 

par les éducateurs dans la transmission de l’information qui ne laisse pas assez de marge au 

patient pour participer à la décision et faire librement son choix. L’attitude des éducateurs qui 

consiste à faire adhérer le patient aux prescriptions médicales a été également notée par 

Bascougnano (2009, p.457) : « l‘information est transmise moins en vue d‘“éclairer” le 

patient, mais plutôt de le faire agir conformément à ce que le soignant attend de lui ». L’ETP 

devient ainsi un relais du paternalisme médical.  

L’une des raisons de ce paternalisme médical se trouve être également un souhait pour 

certains médecins d’avoir une pratique médicale plus souple et plus sure selon certains 

éducateurs. En effet, le manque de maîtrise de la DP qui résulte d’une formation pratique 

moins disponible à l’hôpital à cause d’un suivi mensuel des patients qui font ce traitement 

contrairement aux patients en HD suivis trois fois par semaine en centre, peut orienter les 

décisions de certains médecins vers l’HD (Novak, Bender et Piraino, 2008). C’est à travers 

l’expression de leur pouvoir médical qu’ils arrivent à orienter certains patients et/ou à 
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devancer l’ETP dans l’orientation des patients vers une méthode de dialyse. Certains 

médecins redoutent l’impact de l’ETP sur l’orientation de certains patients à choisir la DP qui 

est une méthode qui ne les convient pas. En effet, la participation des patients à un 

programme d’ETP sur le choix de la dialyse peut favoriser de manière significative 

l’orientation des patients vers la DP (Manns et al, 2005 ; Ribitsch et al, 2013).  

Par ailleurs, dans la mesure où le médecin utilise son pouvoir en décidant en amont de 

la séance d’ETP, la méthode de dialyse qu’il pense être la meilleure pour le patient mais sans 

qu’il existe des contre-indications formelles aux méthodes de dialyse, l’ETP peut constituer 

un contre-pouvoir, réguler la relation médecin-patient. La pratique des éducateurs, selon un 

d’entre eux, est différente de la pratique des médecins en matière de prise en charge des 

patients. Au pouvoir médical, il est substitué une relation plus égale qui favorise l’implication 

du patient dans la décision :  

 

« C’est important, parce que c’est aussi notre rôle parce que c’est aussi notre rôle c’est 

vrai qu’on devrait le faire en service, enfin, moi je viens d’un service où on n’avait pas 

forcément le temps de le faire. Donc c’est quand même important d’avoir une 

consultation infirmière où justement on est là pour ça. On prend le temps de se poser, on 

essaie aussi un tout petit peu de se mettre à leur niveau parce que le médecin n’est pas 

toujours, est un tout petit peu au-dessus finalement. Nous on essaie d’être un peu plus 

pratique… » (Infirmière 2).  

 

Certains médecins ne partagent pas ce rôle revendiqué par certains éducateurs de 

favoriser l’implication des patients aux décisions et se justifient en évoquant la situation de 

patients qui ne souhaitent pas participer aux séances d’ETP. Ils sont contre une passivité qui 

consiste à déléguer exclusivement aux éducateurs la tâche d’informer les patients à cause de 

l’incapacité de l’ETP à faire participer tous les patients aux séances d’ETP :  
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« je crois que le médecin ne peut pas être totalement neutre et totalement laisser 

l’information sur les techniques etc, ne rien dire et laisser tout à l’occasion de ces 

séances d’éducation thérapeutique d’abord parce que il y a un certain nombre de 

patients, enfin un nombre assez important de patients qui n’y vont pas, qui ne veulent 

pas y aller, qui n’ont pas le temps, ou qui ne veulent pas…que ça n’intéresse pas etc. 

Donc ceux-là il faut bien leur en parler… » (Dr Daniel).  

 

Cette divergence entre éducateurs et médecins quant à la question de savoir qui doit se 

charger de l’information du patient est révélatrice de l’existence d’une confusion dans la 

distribution et les frontières de rôles entre certains professionnels de santé dans le processus 

décisionnel.  

6.1.4. L’ETP et le partage de la décision 

 

Pour rendre compte du rôle de l’ETP dans le partage de la décision, il faut prendre en 

considération un ensemble de facteurs. Selon certains éducateurs, la place que l’ETP occupe  

dans le partage de la décision dépend de la marge d’autonomie que lui permettent d’avoir 

l’état du patient ou sa confiance envers son médecin. En effet, selon ces éducateurs, lorsque le 

patient n’est pas soumis à des critères médicaux c’est-à-dire aux « contre-indications 

formelles » qui peuvent restreindre sa liberté de choix, il peut, avec la participation aux 

séances d’ETP, même si une orientation médicale a été donnée en amont sur une méthode de 

dialyse, faire un choix qui diffère de cette décision. L’ETP déplace à cet effet le lieu de 

délibération. Celle-ci peut impliquer plusieurs acteurs et se dérouler plusieurs fois lors du 

processus décisionnel : « nous on a eu un patient par exemple. On lui avait proposé 

l’hémodialyse au départ, il était d’accord. On est parti sur l’hémodialyse. Il a même la fistule. 

Il est allé à la séance, ben il a voulu changer, donc on a changé, on est passé à la dialyse 

péritonéale par exemple » (Responsable programme ETP).  
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Certains médecins conçoivent différemment ce partage de la décision que favoriserait 

l’ETP. Pour ces professionnels, la décision partagée se matérialise lorsque le patient partage 

les préférences du médecin. Selon ces médecins, l’ETP doit mener à ce partage : « peut-être 

que l’éducation améliore ce partage dans le sens où il fait adhérer davantage le patient à la 

démarche et que le partage est moins négatif c’est-à-dire qu’il est moins dans une attitude 

de… moins souvent en tout cas dans une attitude de défiance, de non observance, de non 

compliance voilà » (Dr Jonathan). 

 Avec l’existence de contre-indications formelles, les éducateurs suivent les décisions 

des médecins. Les éducateurs n’autorisent pas la participation des patients à la décision dans 

ces situations. Dans les séances d’ETP, elles inculquent aux patients la pertinence des 

décisions médicales (Bascougnano, op.cit.) en leur expliquant les raisons pour lesquelles des 

critères médicaux, par exemple, empêchent l’orientation sur la méthode de dialyse qu’ils 

souhaitent faire. Pour ces éducateurs, l’insistance du patient ne peut pas changer leur avis. 

Avec les contre-indications formelles, les éducateurs s’orientent plus sur la logique du soin            

(Mol, 2009) qui favorise une bonne prise en charge du patient que sur une logique du choix 

qui peut constituer un risque pour lui.  

Par ailleurs, selon certains éducateurs, le partage de la décision doit passer par une 

procédure de reconnaissance et de manifestation d’intérêt des médecins pour la vie sociale des 

patients. Or, avant leur arrivée, les médecins ne s’en préoccupaient pas. Ce qui favorisait des 

décisions unilatérales des médecins qui ont eu pour conséquences une mauvaise prise en 

charge du patient à cause d’un manque d’informations sur les traitements disponibles. Le 

partage de la décision, selon ces éducateurs, rend la prise en charge du patient meilleure. En 

remettant donc en cause les décisions unilatérales des médecins, l’ETP ébauche une manière 

de procéder différente de celle de certains médecins qui ne favorisent pas une bonne prise en 

charge des patients. Avec cette implication des éducateurs, l'’information est transmise pour 
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permettre aux patients de comprendre et de s’orienter sur une méthode de dialyse. 

Contrairement à leurs collègues, d’autres éducateurs pensent que donner à certains patients la 

liberté de choisir une méthode de dialyse n’est pas une bonne chose : « il y a des patients chez 

qui ça convient pas ça hein, qu’on leur laisse trop le choix, qu’ils aient trop de choses, il y en 

a chez qui ça ne convient pas, donc qui ont besoin d’être dirigés ; donc quand on leur dit ben 

c’est vous qui choisissez, ça ne leur va pas (rires) » (Responsable programme ETP). 

L’autonomie peut être un obstacle à la participation des patients dans la décision. Cette 

attitude révèle l’existence d’un type de patients qui préfèrent la dépendance, ainsi que d’être 

guidés par les éducateurs. En ce sens, certains patients font usage de leur autonomie pour 

choisir un « mode relationnel paternaliste » (Moumjid et al, 2009, p.141). 

6.2. L’ETP face aux patients et à ses réseaux sociaux 

 

6.2.1. L’ETP et les sources d’information du patient 

 

De l’avis de certains professionnels, les savoirs que les patients détiennent du fait de 

leur contact avec leur environnement social, qu’ils soient construits à partir d’informations 

qu’ils jugent comme étant vraies ou fausses, sont utiles pour les éducateurs. En effet, la 

connaissance du contexte social dans lequel le patient vit et sa situation sociale peuvent servir 

de support aux éducateurs pour déceler les obstacles liés au choix d’une méthode de dialyse.  

Les connaissances des patients peuvent également être exploitées pour leur faire 

accepter la dialyse. L’ETP  peut, en effet, être un outil pour corriger les informations reçues 

par les patients sur internet, auprès de ses proches ou de son médecin, ou pour l’amener à ne 

pas s’identifier à des patients qu’ils connaissent et qui ont eu à vivre des expériences 
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douloureuses de la dialyse. Ces représentations sur les méthodes de dialyse qui peuvent être 

fausses, selon certains éducateurs, font que certains patients refusent d’accepter les décisions 

qui sont prises : « il est nécessaire quand même qu’on fasse le point aussi là-dessus pour voir 

s’il y a pas des représentations des croyances qui peuvent être un frein à l’alliance 

thérapeutique et à la décision thérapeutique en fait… » (Psychologue). Le patient est donc 

plus invité à une « inculcation » (Bascougnano, 2009), à ce que nous pouvons considérer 

comme une observance décisionnelle, ce qui interroge sur la pratique de l’ETP. Brigitte 

Sandrin Berthon met en garde contre cette façon d’interagir avec le patient qui consiste à 

entretenir avec lui « une relation de pouvoir, de domination ou de chantage »                

(Sandrin Berthon, 2000, p.132). Cette manière de faire des éducateurs dans certaines 

situations, et à l’endroit du patient qui « n’est pas vierge de toute connaissance, de toute 

conception, de toute croyance avant de rencontrer le soignant »                                     

(Sandrin Berthon, 1999, p.29) se conforme plus à une attitude unilatérale qui n’est pas fondée 

sur un échange constructif et ne donne pas vraiment au patient de faire valoir ses préférences. 

Les stratégies qui consistent à faire obstacle aux connaissances des patients résident, 

selon certains éducateurs, dans la manière de transmettre l’information par la mobilisation des 

outils ludiques. Cette attitude est, pour ces éducateurs, une façon de concurrencer les sources 

d’informations auxquelles se réfèrent certains patients et qu’elles peuvent concevoir comme 

fausses, comme une limite à l’acceptation de la dialyse ou à l’orientation sur une méthode de 

dialyse.  

Par ailleurs, pour ces éducateurs, les connaissances des patients sont importantes.           

« C’est enrichissant » dit l’un d’eux. L’information transmise par le patient sur ses conditions 

de vie, sur son vécu de la maladie, ainsi que les représentations qu’il a sur les modes de prise 

en charge qui existent sur l’insuffisance rénale, permet d’évaluer les connaissances des 

patients et d’intervenir pour les corriger quand les éducateurs les considèrent fausses. On peut 
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supposer que sans ces connaissances, en effet, les éducateurs seraient dans une position de 

méconnaissance de la situation sociale des patients, de ses besoins, de la manière dont ils ont 

construit leurs préférences. Donc le fait d’avoir connaissance de ces savoirs, constitue un 

point de repère sur lequel les éducateurs se référent pour pouvoir interagir avec les patients et 

atteindre les objectifs qu’elles se sont fixés.  C’est l’intérêt de l’échange. L’ETP doit servir 

d’alternative aux sources d’informations que certains patients consultent. Mais pour que ces 

connaissances aient un apport « enrichissant », il faut sortir,  selon certains éducateurs, d’une 

transmission générale d’informations pour tous les patients qui ne prend pas en compte la 

singularité de chacun d’entre eux :  

 

« étant donné qu’il y a à peu près cinq personnes, ça nous permet un petit peu de 

centrer un petit peu nos réponses et nos explications par rapport aux personnes qu’on 

sait présentes. Après parce que s’il y a un désir de suivi, donc évaluer la séance…peut-

être voilà. Comme on parle de représentations, de notions qui sont fausses, essayer de 

rétablir les vraies informations pour pas que la personne reste dans ces informations 

erronées quoi » (Infirmière 4).  

 

La séance d’ETP consacre donc la rencontre entre des connaissances diverses. Chaque 

membre de l’équipe d’ETP à savoir la psychologue, le médecin néphrologue référent, les 

infirmières spécialisées en DP, la diététicienne, arrive avec son savoir. Les expériences issues 

du milieu social du patient avec les rencontres spontanées entre malades ou les rencontres 

régulières (pour les malades ayant des membres de la famille atteints d’insuffisance rénale à 

cause d’une maladie héréditaire), ainsi que la consultation des médias, d’internet, contribuent 

à la construction de représentations sur la maladie et sur les méthodes de dialyse. Dans le 

déroulement de la séance d’ETP, la première intervention revient à la psychologue. Cette 

procédure consiste à dissiper l’anxiété, à assainir certains savoirs, à remettre les choses en 

place. Les patients viennent avec des appréhensions et ils conçoivent la dialyse de différentes 

manières. Mais la plus grande expression de ces patients vient de leurs inquiétudes. Ainsi le 
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premier atelier « Que vous a-t-on dit sur la dialyse ? » a permis d’avoir les opinions des 

patients. La dialyse peut apparaître comme une « corvée » ; elle peut aussi susciter la crainte : 

« la dialyse, ça fait peur ». D’autres problèmes sont abordés comme le fait que la dialyse soit 

un mode de traitement « contraignant », « stressant ». La dialyse apparaît également comme 

une rupture par rapport à une vie antérieure avec le « changement alimentaire » qu’elle 

implique.  

L’écoute des patients est nécessaire et elle permet aux éducateurs de mieux les 

connaître, de mieux identifier leurs besoins en termes d’informations et d’assurance. Le 

dialogue entre un éducateur et un patient explique ce rôle de l’ETP étant en même temps un 

lieu pour remonter le moral et rectifier certaines connaissances des patients :  

 

Responsable programme ETP : Mr Fabrice, pourquoi vous avez peur ? » 

Mr Fabrice : C’est l’image que je me fais par rapport à mon opération.  

Responsable programme ETP: C’est par rapport à des gens que vous avez rencontrés et 

qui vous en ont parlé ?  

Mr Fabrice : Oui, des gens que je connais qui ont des bras enflés. Est-ce que c’est 

douloureux ? Ils étaient fatigués à force de faire la dialyse, les veines enflent.  

Responsable programme ETP : c’est plutôt l’esthétique mais ce n’est pas douloureux. 

 

L’expérience de la maladie, les relations avec d’autres patients qui sont déjà traités par 

dialyse, font naître des inquiétudes. Ce savoir expérientiel qui permet au patient de voir la 

réalité à laquelle il doit faire face avec entre autres l’image d’un corps modifié, fait émerger 

un certain nombre de questionnements dont le souci d’un mode de dialyse qui est douloureux, 

fatigant. Ce qui est intéressant, c’est qu’à côté des éducateurs, les accompagnants de certains 

patients répondent aux questions d’autres patients comme le montre cet échange entre un 

accompagnant d’un patient et un autre patient : 

 



Quelle place pour l’ETP dans le processus décisionnel ? 

207 

 

Serge: On m’a dit qu’on ne faisait plus pipi, quand on a la fistule ?  

Compagnon de Claudine : Quand on est en dialyse péritonéale, on peut continuer à 

uriner.  

 

Certains patients privilégient leurs relations sociales plutôt que de suivre les conseils 

donnés en ETP. L’ETP se heurte au problème de la viabilité pour les patients de leurs 

relations sociales comme le rapporte le patient Serge : « quand je vais chez des gens, je ne 

vais pas les emmerder avec mon régime, je mange ce qu’ils me proposent ».  

Par ailleurs, ce sont les aspects positifs de la DP qui sont plus détaillés que ceux de 

l’HD lors des présentations des éducateurs. Avec la DP, il y a moins de restrictions diététiques 

et la diurèse est maintenue, ce qui n’est pas le cas avec l’HD. Les éducateurs comptent sur ces 

différences notables pour faire changer d’avis aux patients. Dans ces séances d’ETP, l’HD est 

peu valorisée. La contrainte et l’autonomie sont essentiellement les aspects sur lesquels 

portent les informations transmises sur les méthodes de dialyse.  

 

6.2.2. La place de l’accompagnant dans le processus décisionnel 

 

La séance d’ETP est un lieu social où les savoirs que chacun détient, diffèrent de ceux 

des autres. Lors de cette séance, se rencontrent, en effet, éducateurs, patients, accompagnants 

de patients. L’état de certains patients, leur état d’anxiété, fait qu’ils ne participent pas 

tellement aux échanges. Ce sont leurs accompagnants qui participent à leur place. Ces 

accompagnants posent des questions, se plaignent à la place du patient. On a, en ETP, une 

personne de confiance (voir Article L1111-6 du code de la santé publique), proche du patient 

qui parle à sa place. Pour les patients qui n’expriment pas cette anxiété ou se portent bien 

psychologiquement, l’échange avec les éducateurs est plus détendu. Cet échange est 
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matérialisé par des rigolades. Ces patients sont plus à même de participer à l’échange avec les 

éducateurs. Tandis que les autres patients sont épaulés par les accompagnants dans tous les 

exercices qui sont donnés à faire par les éducateurs. Quand il s’agit d’accepter ou de refuser 

un rendez-vous qui leur est proposé, ce sont ces accompagnants qui interviennent. Il s’agit là 

de l’expression du rôle de la personne de confiance.  

Nous avons constaté entre les patients des partages d’expériences concernant la manière 

dont les médicaments sont pris et leurs effets secondaires ainsi que la manifestation des 

symptômes de l’insuffisance rénale. De même, certains patients n’hésitent pas à proposer la 

méthode de dialyse qu’ils ont choisie : « moi je dis qu’il faut commencer avec la première et 

terminer avec celle du bras parce que si on commence avec celle du bras, c’est fini hein »       

(Claudine, patiente). 

En outre, au cours de l’ETP, les accompagnants expriment leurs savoirs qu’ils ont 

acquis en consultant Internet ou autre part. À la séance d’ETP, on voit bien que le patient lui-

même n’est plus le seul dépositaire connaissances mais la personne détentrice de 

connaissances se déplace, l’accompagnant s’informe pour s’occuper de son patient. Cette 

situation, comme cela a été dit plus haut, relève de l’anxiété, un état ne permettant pas au 

patient de faire ce travail d’acquisition de connaissances parce qu’il n’a pas les capacités 

psychologiques en ce moment-là, qui lui permettent de bien intégrer l’information donnée par 

les éducateurs. 

Ces accompagnants peuvent, eux-mêmes, se substituer en éducateurs. Ils deviennent des 

« éducateurs informels », allant même jusqu’à proposer à un autre patient, la méthode de 

dialyse que leur proche a choisie, en se basant sur leurs connaissances. La séance d’ETP, à 

travers les échanges entre patients, fait apparaître cette fonction de « co-éducateur ». Les 

accompagnants véhiculent ainsi leurs préférences à des patients autres que le leur :  
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Madame Sophie : je reste toujours sur mes craintes 

Responsable programme ETP : c’est la douleur qui vous fait peur ? 

Madame Sophie : ouais 

(Madame Sophie  a perdu sa mère et sa fille) 

Compagnon Claudine : il faut passer à la dialyse péritonéale 

Madame Sophie : Je ne peux pas, j’ai trop de ventre. C’est ce qu’on m’a dit. 

 

L’ETP met en interactions un ensemble d’acteurs et dévoile ce côté spontané et 

informel de la naissance de nouvelles fonctions ainsi que de nouveaux rapports. 

En séance d’ETP, nous avons des rôles différents : les éducateurs éduquent, les patients 

sont éduqués et sont là pour acquérir des compétences et les accompagnants pour soutenir les 

patients. Les patients ont donc pour objectif de choisir une méthode de dialyse à partir des 

informations et des compétences acquises par le biais des différents ateliers. Au début de 

chaque séance collective, les règles sont fixées. Le contexte d’ETP demande une définition 

des règles. C’est la psychologue qui fait ce travail : « tout ce qui va se dire ici, ne doit pas 

sortir » (psychologue). Mais même si cela est quelque chose de littéralement convenu vu le 

statut de chacun, le « rôle de chaque participant ne peut être déduit, il ne peut jamais être 

connu directement ; le comportement de rôle est toujours hypothétique et se trouve toujours 

mis à l’épreuve au cours de l’interaction » (Cicourel, 1979, p.34). Cette réalité dans 

l’interaction est le même que ce que nous avons observé pendant les séances d’ETP. En effet, 

certains patients ne parlaient pas, étant trop choqués ou n’étant pas dans les dispositions pour 

parler, interagir avec les éducateurs. Cette réalité appelle aussi à ne pas circonscrire la séance 

d’ETP à une seule dyade ou à des échanges entre acteurs sur le moment de l’interaction. Si le 

rôle n’est pas distribué par avance c’est parce qu’au cours de l’interaction, certaines 

expériences peuvent prendre place dans l’interaction et la moduler et transférer des rôles qui 

étaient définis pour d’autres.  
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Cette implication des acteurs durant les séances d’ETP peut aussi être analysée en 

partant de leur participation effective. On reprendra ici la notion de « participants ratifiés » de 

Goffman repris par Cefaï et Gardella (2012, p.245) pour parler des acteurs en présence. 

Puisque les éducateurs autorisent la présence d’accompagnants, ces « participants ratifiés » 

sont donc les éducateurs, les patients et les accompagnants. Mais au cours de l’interaction, il y 

a comme le note Goffmann repris par Cefaï et Gardella (Ibid, p.247) une « communication 

dominante » et une   « communication subordonnée » avec l’existence de cette dernière quand 

les accompagnants s’adressent à d’autres patients afin de leur proposer une technique. Ils se 

mettent ainsi à la place des éducateurs.  

 

6.2.3. La confiance et l’ETP 

 

De l’avis de certains professionnels, il y a des patients qui ne s’appuient pas sur l’ETP 

pour faire leur choix à cause de la confiance qu’ils accordent à leur médecin. Cette confiance 

est construite à travers la durée et donc par la proximité tissée entre le patient et le médecin 

grâce au temps passé ensemble. Les relations que certains patients entretiennent avec les 

médecins dans la durée, sont différentes de celles qu’elles ont avec les éducateurs car ils ne 

sont souvent suivis que de façon éphémère : 

 

Enquêteur : Pourquoi une décision médicale en amont est-ce dû à relation de confiance 

qui s’exprime plus envers le médecin qu’envers l’équipe d’éducation thérapeutique, 

pourquoi cela ?  

Infirmière 3 : Parce que le médecin le suit depuis des années, qu’il a une totale confiance 

en lui. Peut-être, je ne sais pas. 

 



Quelle place pour l’ETP dans le processus décisionnel ? 

211 

 

Cette confiance médicale n’est pas la seule observée lors de nos enquêtes. Plusieurs 

types de confiance peuvent exister tout au long du processus décisionnel car le patient 

interagit avec différents acteurs et a donc diverses sources d’informations.  

Comme nous l’avons souligné plus haut (voir figure 2), le patient interagit avec des 

acteurs différents qui lui permettent de construire ses préférences. Dans son environnement 

social, il peut être témoin de la manière dont la dialyse se déroule en côtoyant des proches 

malades soignés grâce à ce mode de traitement ou qui lui racontent leurs expériences. Dans 

son parcours de soins et donc lors de sa rencontre avec son médecin référent, il acquiert une 

information médicale et s’il le souhaite, lors de sa rencontre avec les éducateurs, il dispose 

d’un autre type d’informations. Le patient peut en même temps avoir confiance en différents 

acteurs issus de milieux différents. Cette distribution de la confiance peut impacter sur la 

construction de ses préférences ou plus encore sur la méthode de dialyse qu’il voudrait 

choisir. En effet, on peut penser que la confiance distribuée peut maintenir le patient dans une 

situation d’indécision si les informations auxquelles il se réfère, mènent à des choix 

contradictoires. Le patient peut également faire confiance à l’information expérientielle issue 

de ses interactions avec son environnement social, par exemple ses proches, et être « forcé » 

lors de la consultation médicale avec son médecin référent et lors de sa participation aux 

séances d’ETP, à avoir confiance dans l’information médicale. Les situations où le patient a 

du mal à exprimer sa confiance, peuvent faire naître des tensions dans les interactions entre 

patients et professionnels de santé. Dans d’autres situations, l’information expérientielle et 

l’information médicale peuvent conduire le patient à s’orienter vers une méthode de dialyse. 

La confiance distribuée peut favoriser en ce sens l’entente entre patients et professionnels de 

santé à partir de l’information reçue d’autres sources.  

Comme la confiance distribuée, la confiance déplacée  peut nous permettre de 

comprendre les situations auxquelles le patient peut être confronté dans la construction de ses 
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choix. Elle se matérialise chez certains patients par la prise en compte de l’information 

délivrée par un seul type d’acteur. Le patient construit ses préférences, ses choix, en ignorant 

d’autres types d’informations qui proviennent d’autres sources même s’il en a accès, même 

s’il en bénéficie. Choisir une méthode de dialyse commence d’abord par la confiance en 

l’acteur qui donne l’information sur laquelle le choix va s’appuyer. Les autres sources 

d’informations deviennent afonctionnelles dès lors que la confiance se déplace.   

Le processus d’ETP se déroule ainsi pour les patients insuffisants rénaux qui sont au 

stade 4 en prédialyse. Mais dans ce processus, les intérêts divergents des différents acteurs qui 

y prennent part, peuvent bouleverser le déroulement du programme et l’atteinte de ses 

objectifs.  

 

6.3. Les professionnels de santé sont-ils responsables de la faible 

portée de l’ETP ? 

 

Le programme d’ETP qui a été mis en place au centre de dialyse a connu une évolution 

voulue par les éducateurs qui souhaitent permettre aux patients d’avoir une meilleure 

implication dans leur prise en charge et une autonomie dans le choix d’une méthode de 

dialyse. Ainsi, d’une séance d’ETP pour les patients au stade 4, on est passé à deux séances. 

Une séance commune est organisée avec les patients atteints d’insuffisance rénale modérée. 

Lors de cette séance, la pharmacienne anime un atelier sur la prévention des reins alors que la 

diététicienne parle du régime en sel. La seconde séance fait intervenir la psychologue, les 

infirmières, la diététicienne et le médecin référent. C’est au cours de cette seconde séance que 

les méthodes de traitement de la dialyse à savoir l’hémodialyse et la dialyse péritonéale sont 

présentées. Mais ces séances d’ETP auxquelles nous avons assisté, à travers les interactions 
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entre les éducateurs et les patients, révèlent des limites. Nous allons montrer comment 

l’organisation de la pratique médicale, la situation médicale du patient, les moyens dont 

dispose l’ETP, la nature des relations entre patients et éducateurs entre autres, les mettent en 

exergue.  

 

6.3.1. L’organisation de la pratique médicale 

 

L’une des limites de l’ETP réside dans son incapacité à pouvoir favoriser le choix du 

patient une fois que le médecin a émis sa préférence pour une méthode de dialyse. Certains 

patients ont, en effet, tendance à se conformer aux préférences médicales. L’organisation de la 

pratique médicale peut être à la base de cette passivité de l’ETP. Les médecins reçoivent en 

premier lieu les patients, ils les suivent depuis un certain temps et pendant toute cette période 

de suivi, ils les informent car il y a une responsabilité du médecin, même s’il y a une structure 

qui est mise en place pour cela, de donner des informations aux patients suivis en 

consultation. Les médecins et les infirmières partagent le même rôle de transmission 

d’informations aux patients. Mais la place que les médecins occupent dans ce processus 

informationnel dérange les éducateurs. Ces derniers se plaignent de cette position des 

médecins qui en profitent pour donner une information qui peut favoriser l’alignement du 

patient sur leurs préférences. Le processus que suit le programme d’ETP favorise lui-même 

cette passivité du patient. Cette initiative qui part du médecin est explicative de cette 

mainmise des médecins sur les éducateurs, une mainmise qui favorise la promotion de l’HD 

par les médecins. En effet, certains médecins, au nom d’une pratique médicale plus souple, et 

moins fatigante, orientent leurs patients en HD. Cette maîtrise fait que l’HD présente moins 

de risques que la DP. Certains médecins soulignent les raisons de leur préférence pour l’HD :  
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« c’est plus facile pour eux [les médecins] comme gestion et puis l’hémodialyse c’est 

facile…enfin c’est facile oui c’est facile. On règle des paramètres. Quand on a réglé la 

machine, la machine, elle fait ce qu’on lui a demandé. En dialyse péritonéale, on ne peut 

pas régler le péritoine, c’est une membrane du ventre et chaque patient est différent. On 

peut faire la même chose sur trois patients, il n’y en a aucun qui aura les mêmes 

résultats. Donc ça demande plus de temps, de modification, de changement, de risque 

d’échec, de etc. il y a plus de risque d’échec par exemple. Le risque d’échec, il est très 

désagréable pour le médecin » (Dr Priscilla). 

 

 Il semble donc qu’une pratique médicale plus sereine fait mobiliser à certains médecins 

leur pouvoir fonctionnel sur l’équipe d’ETP puisqu’ils peuvent ne pas avoir les mêmes 

objectifs, ni les mêmes motivations. C’est donc en amont que les décisions sont prises, que 

certains médecins agissent, informent les patients, les orientent suivant, pour certains, leurs 

intérêts. Denise, une patiente qui a participé au programme d’ETP et qui a été orientée en HD, 

corrobore cet état de fait : 

 

Enquêteur : C’est lors des séances d’information [séances d’ETP] que vous avez choisi 

l’hémodialyse ? 

Denise : Ce n’est pas moi qui ai choisi, ce sont les médecins. 

Enquêteur : Avant de participer aux séances d’informations ? 

Denise : Ouais ouais. Ils m’ont toujours dit qu’il fallait que je fasse une fistule etc. En 

Guadeloupe je savais que ça existait mais c’est un peu… je savais ce que c’était. J’ai 

compris ce que c’était ici à la séance d’information. 

Enquêteur : Mais avant les séances d’information, les médecins vous avaient dit de faire 

l’hémodialyse ? 

Denise : Ouais de faire une fistule. En Avril, en a fait une qui n’a pas fonctionné. Donc 

après le 29 Avril, c’est le cathéter et le 30, ils m’ont fait la fistule. 

 

 La pratique de la manipulation est, à cet effet, réelle. Elle marque aussi le désaccord 

manifeste et la concurrence des médecins envers les éducateurs en usant de stratégies telles 
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que l’oubli. Certains médecins ne manifestent pas beaucoup d’intérêt à l’égard de l’ETP. Là 

où les médecins et les éducateurs s’accordent c’est lorsque les médecins proposent le 

traitement de la DP à un patient, qui suit la ligne de l’équipe d’ETP en cela qu’elle promeut ce 

type de dialyse. L’initiative vient toujours du médecin  et ce dernier utilise l’équipe d’ETP s’il 

ne parvient pas à convaincre le patient de suivre ses propositions. Les éducateurs et les 

médecins fonctionnent donc en binôme. Cette collaboration favorise des négociations. La 

place du patient dans ces négociations est centrale. Ce sont, en effet, des négociations qui 

incluent le patient pour l’amener à participer à l’ETP que le médecin  « instrumentalise » pour 

arriver à ses fins c’est-à-dire en faisant accepter au patient la méthode de dialyse qu’il lui a 

proposée. Dans ces négociations le médecin a un avantage à cause de son pouvoir fonctionnel. 

Cette attitude du médecin peut s’expliquer par la prise de conscience de la légitimité de son 

pouvoir et la confiance de ses subordonnés (Bernoux, 1985). Vu sous cet angle, en le 

contextualisant à la pratique médicale et à son organisation, cette affirmation peut être 

complétée en évoquant le point de vue de Freidson (1984) selon lequel le médecin exerce un 

contrôle sur les autres professions.  

Le déroulement du processus d’ETP fait que les médecins néphrologues consultants et 

les éducateurs collaborent, interagissent entre eux. Mais les interactions, autant elles sont 

empreintes de négociations, autant elles montrent combien le pouvoir du médecin est présent. 

Le médecin, en effet, a le contrôle sur les autres professionnels de santé, déjà que c’est lui, qui 

en premier lieu, voit le patient, et donc, a la liberté d’envoyer comme de ne pas envoyer son 

patient aux séances d’ETP. Il a la liberté de décider avant même que le patient n’arrive à la 

séance d’ETP. Le pouvoir médical consacre donc une forme de domination sur les éducateurs 

et les patients. Ce pouvoir médical s’accompagne de stratégies d’actions de la part des 

médecins pour prendre le dessus sur la décision liée au mode de traitement qu’il faut proposer 

au malade. On peut supposer que l’ « oubli » de certains d’entre eux pourrait faire partie de 
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ces stratégies. En effet, ces stratégies d’actions des médecins résultent d’un désir de ne pas 

voir leurs préférences être remises en question par d’autres acteurs engagés dans le processus 

décisionnel. Décider d’une méthode de traitement engage le médecin mais aussi les 

éducateurs dont l’un des objectifs du programme qu’ils dirigent est de promouvoir la DP par 

la concrétisation d’un libre choix des patients qui se matérialise au travers d’une transmission 

d’informations claires. Or il y a certains patients qui restent sur la logique de l’HD. Les 

médecins interviennent pour leur proposer une méthode plus adéquate par rapport à leur âge 

et à leur souhait d’être transplanté (en cas d’une éventuelle transplantation, c’est la DP qui est 

la méthode la mieux indiquée). Devant le refus de certains patients, les médecins négocient 

avec les patients pour qu’ils participent aux séances d’ETP. Les éducateurs ont le dossier du 

patient en main et ils vont informer le patient avec cette idée en tête de leur faire accepter la 

proposition du médecin. Lors d’une séance d’ETP, après avoir informé un patient sur les 

méthodes de dialyse, le médecin référent chargé de l’ETP s’est adressé à une patiente en ces 

termes : « alors jusqu’à présent vous n’êtes pas convaincu ? ». Précisions au passage que ce 

patient avait choisi de faire l’HD. Cela montre non seulement l’existence d’une ETP 

paternaliste qui suit les injonctions d’un médecin qui a une attitude paternaliste. Dans des cas 

comme ceux de patients qui ont été déjà orientés à faire l’HD, les éducateurs restent sur 

l’orientation du médecin et n’interfèrent pas sur la décision prise par le médecin.  

Les éducateurs ne sont donc délégataires que d’un pouvoir que les médecins veulent 

bien leur accorder. Ces derniers l’utilisent d’ailleurs à leur avantage. Ils orientent les patients 

quand ils le souhaitent. Ceci peut être retrouvé chez les patients qui ont été pris en charge en 

urgence. Une fois qu’ils ont retrouvé une meilleure santé, une lucidité, seuls certains sont 

interpellés par les médecins pour aller participer aux séances d’ETP. Les autres sont ignorés. 

Hormis le fait qu’il y a des patients dont le temps mis en hémodialyse, ne permet plus un 

retour vers la DP, cette liberté du médecin de choisir ceux qui peuvent être pris en charge, 
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émane peut-être de considérations personnelles pouvant se résumer en des valeurs auxquelles 

ils font référence à travers la plus grande espérance de vie qui résulte d’une prise en charge 

précoce en DP  pour les personnes ayant choisi d’être transplantées.  

 

6.3.2. Le patient en urgence incontrôlable ? 

 

Le patient insuffisant rénal qui est pris en charge en urgence, peut retrouver une certaine 

forme qui lui permette de pouvoir retrouver ses capacités physiques, psychiques. Il peut donc 

à nouveau être en mesure de comprendre les informations qu’on lui transmet.  Lorsqu’il est en 

mesure de pouvoir participer aux séances d’ETP, le médecin peut interpeller ce patient ayant 

été pris urgemment en hémodialyse pour lui proposer l’ETP. Le but de la participation du 

patient à l’ETP, dans ce contexte, est le changement de méthode de dialyse. Le médecin ne va 

pas voir tous les patients. Il ignore certains patients, il choisit un type de patients (par exemple 

les jeunes). Seulement, certains patients résistent et ces négociations échouent du fait d’une 

peur de l’inconnu c’est-à-dire le fait de ne pas avoir d’informations ou de ne pas avoir déjà 

expérimenté une méthode de dialyse qu’on leur propose. Quand ils ont commencé l’HD en 

urgence, certains patients continuent sur cette méthode de dialyse. Ils ne veulent pas risquer 

de faire un choix d’une méthode de dialyse qu’ils ne connaissent pas. 
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6.3.3. Des informations biaisées 

 

L’éducateur, lors de la séance d’ETP, ne fournit pas toute l’information. Elle ne dit pas 

tout. Certaines informations sont données de façon sommaire. Les patients sont implicitement 

orientés par la manière dont l’information est donnée. Certains patients qui ont déjà fait le 

choix d’une méthode de dialyse, peuvent, avec l’ETP, bénéficier d’informations 

supplémentaires. Par exemple, en ce qui concerne le lieu où il pourrait se faire dialyser 

comme les centres d’autodialyse, il est à reconnaître que les éducateurs insistent dans la 

transmission de l’information sur l’aspect de l’autonomie que permet un certain type de 

dialyse. Certains patients ayant choisi la DP expriment leur surprise au début de leur prise en 

charge exprimant leur surprise face à cette épreuve en expérimentant cette méthode de dialyse 

qu’on leur avait expliquée comme étant une méthode permettant d’avoir une vie quotidienne 

plus autonome. C’est qu’en présentant la DP lors de la séance d’ETP, les éducateurs 

informent plus sur un type de DP à savoir la DPA qui permet au patient de se brancher juste la 

nuit avec une machine qu’on appelle également cycleur et lui permettant du coup d’avoir une 

journée plus libre. Or la DP peut se faire manuellement, on parle alors de DPCA. Ici, le 

patient fait une dialyse toutes les quatre heures et cela n’arrange pas celui qui a des activités, 

se déplace souvent, ou travaille. Cette surprise est quand même vite oubliée pour certains 

lorsque la machine est mise à leur disposition pour faire la dialyse. La machine, en effet, est 

commandée et il faut un certain nombre de jours avant que le malade ne l’ait en sa possession.  

D’autre part, cette dialyse péritonéale présentée comme étant « douce » ne l’est pas 

toujours pour les patients. Des termes sont utilisés comme « aspire » pour exprimer la douleur 

causée par le cycleur. Une patiente dit à propos de ce cycleur ceci : « ça fait mal quand même 

le cycleur. Il aspire euh… Il aspire hein le cycleur, quelquefois j’ai mal au ventre voilà » 

(Edwige). Certains patients estiment que l’information donnée par l’ETP n’est pas toujours 
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vraie. Comme le rapporte cette patiente en parlant de son désir de voyager pour qui 

l’autonomie que favoriserait la DP avec le cycleur, n’est pas possible : « on dit qu’on peut 

voyager, ce n’est pas vrai bon, […] je ne peux pas voyager avec ce que j’ai. Mon rêve c’est 

de dire bon, un jour peut-être, je pourrai faire un voyage, mais bon, maintenant je ne sais pas 

quand ça sera, […] Je sais que ça sera lourd mais ça me permettra de vivre maintenant bon 

je ne sais pas quand » (Edwige).  

Même si elles ne le reconnaissent pas, les éducateurs par la manière de transmettre les 

informations aux patients, ont pour objectif de permettre une plus grande orientation des 

patients sur la dialyse péritonéale. « Soustraire les informations » (Fainzang, 2009) est une 

façon pour elles d’y parvenir. Si les éducateurs espèrent à travers les informations données de 

faire changer d’avis aux patients, il faut noter qu’ils ne sont pas les seuls à agir et que d’autres 

facteurs interviennent en amont pouvant résulter de leur rencontre avec leur médecin qui aussi 

peut avoir des intérêts à orienter un patient sur tel ou tel autre traitement, ou des 

connaissances nées de l’expérience de la maladie, de la consultation d’internet etc. 

 

6.3.4. Le manque de suivi des patients 

 

La séance d’ETP qui permet aux patients de faire le choix d’une méthode de dialyse se 

déroule en une demi-journée. Il est vrai qu’il existe une consultation individuelle appelée 

balance décisionnelle pour les patients qui, à l’issue de la séance, ne sont pas parvenus à 

émettre leurs préférences mais leur nombre est rare. Même s’il y a l’implication d’autres 

acteurs, « l’une des limites de l’ETP, c’est qu’elle ne se fait qu’en une journée. Or la décision 

est un processus. La liberté de choix tient d’un processus informationnel où le patient est 

régulièrement en interaction avec son médecin. Puisque l’ETP ne fait pas comme ça, elle a du 
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mal à permettre un libre choix du patient » (Dr Hubert). Contrairement aux médecins qui 

suivent les patients dans un processus continu et qui, d’une consultation à l’autre, donnent une 

information au regard de la situation évolutive du patient, les éducateurs ne voient pas tous les 

patients et ceux qu’ils suivent dans le processus d’ETP, ne le sont que temporairement. 

 

6.3.5. Le manque de moyens 

 

Certains professionnels pointent du doigt le manque d’accompagnement de l’ETP 

venant vraisemblablement des pouvoirs publics à cause du manque de moyens qui ne 

permettent pas d’inclure un plus grand nombre de patients comme certains étrangers ayant 

besoin d’interprètes : 

 

Enquêteur : Pourquoi vous dites qu’il y a un manque d’accompagnement ? 

Cadre de santé : Parce qu’il y a un manque de moyens clairement. Il y a que une à deux 

infirmières qui le font sur l’établissement ; et la néphrologie, l’insuffisance rénale dans un 

grand CHU comme Toulouse représente un nombre de patients énorme à l’année et je 

pense que on pourrait offrir plus de prestations de ce type. »  

Enquêteur: Et donc ils ne perçoivent pas en fait les avantages et les inconvénients de ce 

qu’on leur propose par rapport à cet accompagnement. 

Cadre de santé : Je ne peux pas répondre à leur place. Peut-être certains perçoivent bien 

la chose… on a des patients aussi qui sont étrangers, qui ne parlent absolument pas le 

français et pour qui on ne va pas au-delà de la simple information écrite….mais qui 

nécessiterait la présence d’un interprète. Je pense en particulier à tous nos patients qui 

viennent des pays de l’est de l’Europe, Arménie, Russie des choses comme ça… où on a 

de gros problèmes pour communiquer tout simplement. Donc de ce point de vue là, 

quelques patients sont un petit peu laissés pour compte malgré nos efforts.  

 

Pour que l’ETP puisse atteindre ses objectifs, un soutien financier est nécessaire. L’avis 

du cadre de santé montre les conditions dans lesquelles l’ETP est menée mais plus encore un 

désintérêt manifeste des autorités sanitaires pour l’ETP. A ce sujet, la responsable du 
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programme d’ETP souligne que l’aide qu’elle reçoit provient de structures privées :                

« actuellement là on a un laboratoire qui nous paie un contrat avec une société d’éducation 

thérapeutique qui nous aide pour l’élaboration des programmes, des questionnaires etc. On a 

une société qui nous aide…. » (Responsable Programme ETP). Elle ajoute : « on a des 

formations d’éducation thérapeutique payées par un laboratoire. Pour moi et toute 

l’équipe ». Cette situation semble problématique pour les éducateurs étant donné que le 

programme d’ETP en question qui est évalué par l’ARS.  

 

6.3.6. Le manque de maîtrise des techniques de dialyse par certains 

médecins 

 

Le manque de maîtrise des méthodes de dialyse par certains médecins doublée de leur 

autonomie professionnelle est un frein à l’atteinte de l’objectif de l’ETP qui est de favoriser le 

libre choix des patients. En effet, les préférences différentes entre les éducateurs et les 

médecins, qu’ils proposent au patient, peuvent lui être néfastes. Pour que le  choix du patient 

ait des conséquences positives sur sa prise en charge, les médecins et les éducateurs doivent 

avoir un même langage quand ils parlent de leurs préférences aux malades selon certains 

professionnels. C’est un manque de coordination, d’échanges, qui peut être à l’origine de cette 

situation : « si un néphrologue a dit « la dialyse péritonéale sera beaucoup mieux » et le 

suivant arrive en disant « non ce n’est pas vrai, il le sera beaucoup moins », les patients, ils  

ne savent plus qui croire donc ils ne sont pas bien. Donc quel que soit la solution finale 

choisie, ils ne vont pas être bien » (Dr Priscilla). 

Cette mésentente a pour conséquence une « perte de confiance » des patients vis-à-vis 

des professionnels de santé dans ce contexte de choix de la méthode de dialyse. 
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6.3.7. L’ETP et les contre-indications médicales 

 

La liberté de choix des patients dépend de la présence ou non de contre-indications : 

 

Enquêteur : Il arrive qu’on leur conseille quelque chose et qu’ils refusent… 

Responsable programme ETP : Oui. Exactement qu’ils disent non après la séance. 

Finalement moi je préfère l’autre méthode. Alors, Si médicalement il n’y a pas de contre-

indications…Alors, là il faut voir les…parce que sil on leur a dit une chose quelquefois, 

c’est qu’il y a des impératifs médicaux. Donc c’est là où il faut quand même bien 

connaître le patient, voir si c’est possible. Mais si c’est possible médicalement, pourquoi 

pas changer ? il peut changer de méthode s’il l’a décidé…  

 

Les contre-indications peuvent être l’un des facteurs qui font que l’ETP ne favorise pas 

le choix du patient : 

 

 « Après, la raison peut être médicale peut-être que la personne a fait un choix,  peut-

être qu’il lui a expliqué les 2 méthodes mais qu’il y avait…enfin au niveau médical, il ne 

pouvait pas choisir peut-être la dialyse péritonéale. Donc voilà, après ça peut être un 

choix médical…il [le médecin] l’informe des 2 méthodes mais après effectivement la 

plupart du temps ils sont déjà avec une méthode, ils viennent avec une méthode déjà 

choisie. Après j’ai pas de réponse » (Infirmière 4). 

 

Finalement, pour que l’ETP puisse remplir une fonction qui puisse favoriser le choix 

des patients, des préalables doivent exister : « en fin de compte, c’est un mélange c’est-à-dire 

qu’il faut que le médecin néphrologue ne contre-indique pas, que le patient affirme son choix, 

et dans un dernier temps que la faisabilité de l’une ou l’autre méthode soit acceptable. Que ce 

soit en terme anatomique, d’antécédents médicaux etc. » (Infirmière 4). 
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La marge de manœuvre de l’ETP peut être importante quand les contre-indications sont 

relatives. Dans de telles situations, les éducateurs vont « réévaluer » ces contre-indications 

pour voir si le choix est possible. L’ETP reste passive et suit la décision médicale dans les cas 

de contre-indications catégoriques. Cet  aspect « catégorique » des contre-indications met les 

éducateurs au-devant de leurs responsabilités. Le choix n’est pas permis pour les patients et 

les contre-indications formelles (catégoriques) donnent aux éducateurs la responsabilité de 

décider pour faire ce qui est mieux pour lui : « après c’est sûr s’il y a de grosses indications, 

même si le patient maintient qu’il veut tel type de dialyse, on ne va pas se lancer dans des 

traitements qui ne vont pas fonctionner quoi » (Infirmière 1). 

Les décisions qui se prennent en amont des séances d’ETP, étant dues aussi aux contre-

indications, impactent négativement sur l’ETP en ce sens que le choix n’est plus possible et 

que les éducateurs n’ont pas de marge de manœuvre pour inciter les patients à choisir         

eux-mêmes une méthode de dialyse. Les éducateurs sont au courant de ces contre-indications 

par le biais des médecins qui leur transmettent les données sur le patient dont ils sont en 

charge. Ils suivent donc les consignes des médecins et se conforment à leur décision de ne pas 

permettre de passer à une autre méthode de dialyse à cause de ces critères médicaux.  

Seulement, de l’avis de certains éducateurs, les contre-indications catégoriques 

auxquelles les médecins se réfèrent, pour empêcher le choix du patient, ne le sont pas. Ils 

manipulent l’information de sorte que les patients et les éducateurs ne pourront pas contester 

leurs décisions. Cette pratique est un moyen de garder le pouvoir (Fainzang, 2009) sur eux 

afin de garder le contrôle sur les décisions liées à l’orientation des patients sur une méthode 

de dialyse.  
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6.3.8. Des patients mal à l’aise avec l’ETP 

 

A cause du stress que cela peut entraîner chez eux, certains patients ne veulent pas être 

informés. Cette appréhension explique le manque d’engouement de certains pour participer 

aux séances. L’ETP est donc considérée par certains, comme occasionnant un regain 

d’anxiété. Ils tirent le contraire de ce que l’ETP a comme objectif en termes d’information :    

« ça dépend des gens. Il y a des gens qui veulent avoir les informations tôt par exemple parce 

que ça les déstresse, il y a des gens qui ne veulent pas du tout les avoir et que ça stresse au 

contraire.  Ils ne veulent même pas aller en éducation. Ils vont vraiment au dernier moment » 

(Dr Priscilla). Ce médecin ajoute :  

 

« Il y en a que ça stresse. Il y en a que dès qu’on évoque la dialyse, ils sont complétement 

paniqués. Moi j’ai eu des patients qui sont revenus vraiment paniqués de l’éducation 

thérapeutique. C’est rare. La majorité au contraire ont été très très contents d’y aller. 

J’en ai quelques-uns qui ont été stressés parce qu’ils ne veulent pas entendre et du coup 

ça rend les choses concrètes. Et en fait pas ils ne veulent pas, ils repoussent, ils 

repoussent » (Dr Priscilla) 

 

La connaissance de proches qui ont fait la dialyse est déterminante pour les patients 

dans le choix d’un traitement. Le fait de rencontrer des personnes malades qui leur racontent 

leur expérience de la dialyse, est déterminant dans le choix de certains patients.  La 

participation à des séances d’ETP de même que la consultation avec son  médecin 

néphrologue n’influencent pas le choix de traitement. 

Si l’ETP a été légalisée pour permettre au patient de se prendre en charge et de faire ses 

choix, la réalité dans la mise en place et l’exécution de certains programmes d’ETP, n’est pas 

pour confirmer ce but. Dans l’étude qui nous intéresse de savoir si le programme d’ETP dont 
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l’objectif est de donner aux patients la liberté de faire leur choix de traitement de la dialyse, il 

ressort qu’un certain nombre de facteurs médicaux comme sociaux lui font obstacle. Le 

fonctionnement de la structure hospitalière et certains aspects de la loi freinent également 

l’atteinte de cet objectif. 
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Conclusion   

 

Pour traiter de la place de l’ETP dans le processus décisionnel, il nous a fallu prendre en 

compte un certain nombre de facteurs comme la participation des patients au programme 

d’ETP, les fonctions qui sont prêtées au programme d’ETP et ensuite voir si l’ETP est 

valorisé ou non en ce sens qu’elle favorise ou qu’elle ne permet pas la liberté de choix des 

patients.  

C’est donc à partir d’observations de séances d’ETP et d’entretiens auprès de 

professionnels de santé c’est-à-dire les éducateurs ainsi que les médecins et les patients  que 

nous avons pu arriver à analyser le rôle et/ ou la place de l’ETP dans le processus décisionnel.  

En essayant de voir les raisons pour lesquelles certains patients ne participent pas à 

l’ETP, nous avons pu voir que l’organisation de la pratique médicale ainsi que l’état de santé 

de certains patients, la relation de confiance entre médecins et patients ou bien encore les 

objectifs de certains médecins qui divergent avec ceux des éducateurs, peuvent être explicatifs 

de cette situation.  

S’agissant de l’organisation de la pratique médicale, la position qu’occupe l’ETP dans 

le parcours de prise en charge du patient fait qu’à un certain moment donné, certains patients, 

du fait de leurs multiples consultations avec leur médecin, ont déjà acquis les informations 

dont ils ont besoin et donc pensent ne plus avoir besoin de l’ETP.  

Chez certains patients, une relation de confiance peut s’établir avec leur médecin qui les 

amène à se suffire de leur avis et des informations qu’il leur livre. Du fait que les patients 

n’ont pas obligation à y participer, cette ETP qui devient « facultative » peut ne pas avoir de 

prise chez ces patients ayant ce type de relation avec leur médecin. La relation de confiance 
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qui s’établit à ce niveau entre le médecin et le patient, peut ne pas induire à un changement de 

préférences du patient en termes de choix de méthode de dialyse. Cette relation de confiance  

« tue » toute initiative que peuvent prendre les éducateurs pour établir avec les patients           

« une relation de confiance réciproque, un apprivoisement » (Sandrin-Berthon, 2000, p.132). 

L’expression de la volonté à laquelle l’ETP invite le patient devient utopique du fait de cette 

confiance que celui-ci a pour son médecin. Cette confiance peut traduire une relation 

inégalitaire qui met le patient sous la dépendance du médecin et engendrer un paternalisme 

médical (Jaunait, 2003). Le paternalisme médical est un obstacle à un des objectifs de l’ETP 

qui est de favoriser la liberté de choix du patient. En effet, le patient peut préférer faire 

confiance en son médecin en lui laissant décider pour lui. Le poids de l’ETP dans le processus 

décisionnel apparaît alors très mince. Mais cette place peut lui être accordée du moment 

qu’elle devient un relais du paternalisme médical. Dans ce cas, la relation de confiance entre 

le médecin et le patient n’est pas très solide. L’ETP participe à la construction de la relation 

de confiance entre le médecin et le patient en livrant des informations qui vont faire accepter 

au patient la décision du médecin.   

 En outre, il peut survenir une « concurrence » (Freidson, 1984) entre éducateurs et 

médecins qui amène ces derniers à mettre en œuvre des stratégies pour empêcher leurs 

patients à participer au programme d’ETP. L’ « oubli » que certains médecins utilisent pour 

justifier la non-participation de certains patients à ces séances d’ETP, pourrait n’être qu’une 

manière détournée de ne pas respecter l’entente de certains médecins avec les éducateurs. En 

effet, c’est aux médecins d’informer les patients sur l’existence du programme d’ETP et de 

leur proposer d’y participer. Cette manière d’agir de certains médecins est révélatrice de leur 

crainte de voir certains patients choisir une méthode de dialyse différente de ce qu’ils auraient 

préféré leur voir faire. 



Partie 2 –Chapitre 6 

228 

 

Cette attitude des médecins qui s’apparente plus à un souci de contrôler le processus 

décisionnel a des retentissements sur les fonctions qu’ils prêtent aux éducateurs. Si l’une des 

fonctions est d’informer les patients, force est de reconnaître que cette information que 

transmettent ces éducateurs n’est parfois possible que si les médecins le désirent. En effet, 

même si les patients sont rassurés par le discours des éducateurs, ils sont parfois envoyés en 

ETP à cause de leur réticence à accepter les décisions médicales. L’ETP devient un lieu        

d’ « observance décisionnelle ». Mais contrairement à ce que l’on peut toujours vouloir 

interpréter comme l’expression d’un pouvoir médical lorsque les éducateurs sont sollicités 

pour faire plier les patients aux décisions médicales, il s’agit plus d’une « faiblesse médicale » 

ou encore d’un manque de compétences en termes de transmission d’informations médicales à 

cause d’un discours non adapté des médecins à convaincre les patients.  

Cela dit, cette réalité constatée entre certains médecins et certains éducateurs, n’enraye 

en rien l’expression d’un pouvoir médical qui utilise des stratégies comme les contre-

indications absolues qui ne permettent pas le choix des patients. Les médecins semblent 

protégés par une hiérarchie fonctionnelle et une autonomie professionnelle qui fixent les 

frontières de leurs relations avec les éducateurs. Ces derniers, en effet, même s’ils savent 

qu’ils font face à une restriction d’informations de la part des médecins, ne peuvent pas 

contester leurs décisions. 

Par ailleurs, la nature de la relation médecin-patient et l’état de santé du patient  peuvent 

ne pas être cernés par l’ETP à cause de l’urgence de la prise en charge de certains patients et 

de la durée de l’interaction entre médecins et patients qui voit se construire une relation de 

confiance et une dépendance volontaire du patient envers son médecin, peuvent « exclure » 

l’ETP du processus décisionnel.  
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Finalement, pour comprendre la place de l’ETP dans le processus décisionnel, il faut 

prendre en considération non une relation duale entre le médecin et le patient à laquelle 

l’éducateur intervient. Mais une relation tripartite médecin-patient-éducateur à laquelle 

l’éducateur participe de différentes façons. Parfois « instrumentalisée », elle peut incarner une 

figure maternelle (Vega, 1997). Elle peut aussi se soumettre à un pouvoir médical autant que 

ses compétences peuvent mettre à nu le manque de compétences de certains médecins. Dans 

l’aspect particulier du libre choix du patient, son rôle n’est pas très visible à cause de sa 

position dans le parcours de prise en charge du patient insuffisant rénal en prédialyse et 

d’autres acteurs qui interagissent avec les patients comme les médecins et les personnes et/ou 

les sources d’information sur lesquelles les patients se basent pour construire leurs 

préférences en termes de choix d’une méthode de dialyse. 
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Conclusion de la partie 2 : tendre vers une éducation 

thérapeutique mutualisée ? 

 

La relation tripartite médecin-patient-éducateur est une relation qui avantage le médecin 

et montre la place mitigée que l’ETP a dans le processus décisionnel qui implique les patients 

insuffisants rénaux et les médecins néphrologues quant au choix d’une méthode de dialyse.  

Les stratégies mises en place par les médecins, la manipulation de l’information à laquelle ils 

s’adonnent, restreignent la participation des patients au processus décisionnel. Les éducateurs, 

même s’ils sont conscients de la fausseté des jugements médicaux, sont impuissants pour 

contester leurs décisions à cause d’un schéma hiérarchique qui place le médecin au-dessus des 

autres professions dans la division médicale du travail (Freidson, 1984).  C’est la position du 

médecin dans la prise en charge du patient qui induit cette impossibilité des éducateurs à 

s’immiscer dans sa décision. C’est lui, en effet, qui intervient plus tôt dans la prise en charge 

du patient : il voit en premier le patient en consultation, c’est lui également qui l’informe de 

l’existence d’un programme d’ETP et peut lui proposer d’y participer. La position 

hiérarchique du médecin est donc un outil du pouvoir médical et un moyen de garder la 

mainmise sur le processus décisionnel. L’ETP apparaît donc faible dans son objectif de 

favoriser l’autonomie du patient à s’autogérer à travers sa liberté de choix.  

Nous assistons également à une situation où les éducateurs ne peuvent pas cerner et/ou 

s’incruster dans la temporalité du patient pour l’amener à s’insérer dans un programme. De 

plus, la place du programme dans le processus décisionnel ne favorise pas une plus grande 

implication du patient à l’ETP du fait qu’il se construit à travers ses relations sociales 



Quelle place pour l’ETP dans le processus décisionnel ? 

231 

 

d’expériences vécues partagées, de relations avec son médecin qui se passent en amont et en 

dehors du programme.  

L’ETP peut avoir également plusieurs limites qui peuvent venir de l’organisation de la 

pratique médicale mais aussi de la transmission d’informations des éducateurs tronquée qui 

peuvent influencer les choix de certains patients du fait de leurs préférences pour une méthode 

de dialyse. En outre, ces limites peuvent être induites pas une relation de confiance construite 

entre le médecin et son patient en amont du programme qui peut aboutir à une délibération 

sans qu’il y ait besoin de solliciter l’ETP.  

La place de l’ETP dans le processus décisionnel n’est pas donc très visible à cause, en 

grande partie, d’une organisation de la pratique médicale et d’une répartition des éléments qui 

influencent la construction des choix des patients et/ ou des décisions médicales qui se situent 

plus à l’extérieur du cadre dans lequel se déroule le processus d’ETP. Ces éléments sont de 

nature sociale et de nature interactionnelle et mettent en lien patients et pairs, patients et 

médecins à partir de relations de confiance, de relations de dépendance. 

Par ailleurs, l’observation des séances d’ETP montre que les éducateurs apprennent des 

patients en recueillant leur avis, leurs opinions sur leur maladie, sur la dialyse, sur le régime à 

suivre en tant que patient insuffisant rénal. Cette méthode dépasse l’entendement selon lequel 

les éducateurs ont à « apprendre au malade ».  

En outre, les interactions entre patients et éducateurs se résumaient parfois à une sorte 

de guidance comme le note Jouet (2013). Même si elle permet d’avoir un aperçu sur les 

savoirs du patient, cette guidance ne favorise pas une prise en compte totale des savoirs 

expérientiels de ceux-ci par le seul fait qu’il y a un autre acteur, en l’occurrence le médecin 

qui n’est pas toujours au fait de ces savoirs puisque ne participant pas aux séances d’ETP. 

Certains médecins ne sont donc pas au courant ou les ignorent en privilégiant leur savoir. Ce 
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manque de prise en compte des connaissances des patients par les médecins, fait que les 

décisions de ces derniers ne coïncident pas toujours avec celles de certains patients. Les 

éducateurs sont chargés parfois de faire observer leurs décisions aux patients qui préfèrent 

s’orienter sur une autre méthode de dialyse 

Comment dans ce cas peut-il être pertinent de construire ces savoirs expérientiels à 

partir de groupes d’entraide qui permettrait « l’autoformation et la formation par 

l’expérience » telles que le suggèrent les spécialistes en sciences de l’éducation si au final les 

médecins n’y tiennent pas compte lors des prises de décision ?  

C’est sans doute pour apporter une solution à ce problème de distance entre les 

médecins et les patients qu’il a été recommandé de former les étudiants en médecine par les 

patients formateurs (Flora, 2009) afin de les préparer à l’acceptation de savoirs expérientiels 

des patients. À l’observance thérapeutique du patient se substitue l’observance par le médecin 

du choix qui émane de ses savoirs expérientiels.  

Mais à quoi sert la prise en compte par les médecins de ces savoirs expérientiels si au 

final le patient n’est pas à même de tenir compte des critères médicaux qui ne permettent pas 

de faire un choix dont le médecin l’informe ? À quoi sert-il pour les patients de faire siennes 

les informations transmises par le médecin si leurs savoirs sont ignorés par ce dernier ?  

Il semble que l’idée de programme d’éducation des médecins aux savoirs expérientiels 

des patients ou encore l’idée d’une ETP dont le souci est de transmettre la bonne information 

au patient sans se concentrer sur ses conditions sociales de vie en tant que malade soit 

inapproprié s’il n’y a pas une réelle interaction entre patients et professionnels. 

Mutualiser ces programmes devrait être un moyen de permettre une considération et une 

compréhension mutuelles entre médecins et patients sur le plan de l’échange de 
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connaissances. Dans les séances d’ETP que nous avons observé, il n’y avait qu’un médecin 

référent chargé du programme d’ETP. Lorsqu’ils prenaient la parole, certains patients 

rapportaient les propos de leurs médecins. Pour que l’ETP soit porteuse d’un changement et 

d’une prise en compte réelle des préférences des patients, il faut que les médecins 

néphrologues consultants des patients soient présents à la séance d’ETP. Cela peut rendre le 

respect des préférences émises par le patient et peut permettre une plus grande prise en 

considération des connaissances des patients. Les avis, les informations, pourront être repris et 

l’exigence de clarté pourra bénéficier aux patients. Ces médecins consultants pourront 

également avoir des informations sur les savoirs des patients et les reconnaître.  

Il ne s’agit pas donc de donner aux patients la prérogative de diriger les séances ou aux 

professionnels de le faire. Ce sera soit une codirection, soit une discussion ouverte dont le but 

est un apprentissage mutuel entre professionnels de santé et patients. Il consistera à faire 

entendre la « voix de la vie quotidienne » que les patients écoutent aux professionnels de 

santé et d’amener les patients à tendre l’oreille vers la « voix de la médecine »              

(Déchamp-Le Roux, 1992). Il faut donc passer à une éducation thérapeutique mutualisée.  

Les médecins spécialistes néphrologues doivent assister aux séances d’ETP et avoir une 

connaissance entière de la vie des patients. Nous différencions ici cette implication des 

médecins à celle qu’on veut les « forcer » avec l’idée de patient formateur. Celui-ci face à des 

étudiants en médecine, n’apporte que son expérience personnelle de la maladie qui est 

singulière et qui diffère de ceux de milliers d’autres. Cette formation ne permet pas aux 

médecins d’avoir une vue d’ensemble sur des expériences singulières de patients. Mais avec 

la mise en place d’une éducation thérapeutique mutualisée à laquelle prennent part les 

médecins néphrologues, ces derniers font face à plusieurs situations singulières et 

approfondissent leurs connaissances des patients qu’ils suivent en consultation médicale. Ces 

interactions auxquelles ils prennent part, permettent la construction de représentations sur les 
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patients, leur mode de vie, leur situation économique, leur situation sociale. Dans cette 

confrontation qui voit la présence de patients et de leurs accompagnants, de l’équipe d’ETP, 

les médecins vont être amenés à intégrer le point de vue des patients et à faire siennes leurs 

références puisqu’ils se trouvent dans une situation où les représentations sont « réactualisées 

pour donner sens aux situations nouvelles auxquelles les individus s’affrontent »          

(Jodelet, 2013, p.42).  

L’ETP mutualisée permettrait, en nous basant sur le programme d’ETP que nous avons 

étudié, de ne pas laisser le patient seul à la merci du médecin même si le patient est tenu, 

avant et après la séance d’ETP, d’entériner son choix. La manière dont se fait l’ETP dans ce 

centre de dialyse devrait évoluer en associant les médecins référents des patients comme cela 

se fait dans certains programmes d’ETP comme celui destiné aux patients traités par 

corticothérapie prolongée, qui se singularise par la tenue de staffs trimestriels où éducateurs, 

médecins référents et autres professionnels de santé discutent des problèmes des patients afin 

de mieux adopter une posture éducative (Simon, Ané et Afroun, 2013). Cette démarche, 

même si elle pourrait permettre une connaissance mutuelle entre patients et professionnels de 

santé, aurait un plus grand effet si les patients prenaient part à ces staffs. Cette confrontation 

entre patients, accompagnateurs, éducateurs, médecins, aurait également pour but d’inscrire le 

rapport médecins-éducateurs sous un angle de contrôle mutuel où les médecins comme les 

éducateurs ne transmettraient pas de manière partiale l’information pour amener le patient à 

s’aligner sur leurs préférences médicales en termes de traitement à faire. 

Mais les contraintes de temps des professionnels de santé, en l’occurrence les médecins 

et celles des patients ainsi que la priorité que peuvent avoir d’autres activités sur ces séances 

d’ETP peut-elle permettre la mise en place de cette forme d’ETP ? 
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La relation médecin-patient a fait l’objet de théories émanant d’approches 

pluridisciplinaires. Différents auteurs ont proposé des modèles ou ébauché des solutions pour 

favoriser l’amélioration de la qualité de soins en s’appesantissant sur les éventuels problèmes 

qui existent dans la relation médecin-patient. Ainsi, de nombreux auteurs ont développé des 

théories sur la manière dont cette relation médecin-patient devrait se dérouler et les différents 

aspects qu’elle peut revêtir. Retracer l’évolution de la relation médecin-patient et déterminer 

la position du patient dans un processus décisionnel sollicitent des réponses aux deux 

questions suivantes : quelle place le patient occupait-il dans les processus décisionnels 

déterminés par des modèles antérieurs sur la relation médecin-patient qui ne favorisaient pas 

son libre choix ? Quelle place occupe-t-il aujourd’hui avec la promotion de la décision 

médicale partagée qui lui assurerait une participation active dans les prises en charge 

médicales et particulièrement dans les décisions qui concernent sa santé ? En d’autres termes, 

nous voulons savoir ce qui différencie le modèle de décision médicale partagée des autres 

modèles qui l’ont précédé à travers la place qu’il peut permettre au patient d’occuper ou non 

dans la relation médecin-patient.  

 

1. Les modèles de la relation médecin-patient 

 

Différents auteurs ont proposé des modèles explicatifs de la relation médecin-patient. 

Ces auteurs n’ont pas toujours eu la même approche de ce que la relation médecin-patient est 
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ou devrait être. Ces auteurs ont voulu proposer, à travers leur modèle, la manière dont il 

faudrait améliorer la prise en charge médicale des patients ou du moins montrer les obstacles 

qui ne la favoriseraient pas.  

Dans les lignes qui suivent, nous allons retracer l’évolution de la relation médecin-

patient en nous basant sur trois modèles théoriques : le modèle de Parsons, le modèle de 

Freidson, le modèle de Strauss et un modèle normatif : le modèle de la décision médicale 

partagée.  

 

- La relation médecin-patient selon Parsons 

 

Étant un tenant de la sociologie dite «fonctionnaliste» où chacun remplit un rôle social 

attendu, Parsons (1951) a souligné qu’il y a un modèle unique de relation médecin-malade : le 

médecin est chargé de soigner le mal et le malade est censé aller mieux ou recouvrer sa santé. 

Le médecin est là pour la collectivité et doit faire preuve de neutralité affective. Selon Adam 

et  Herzlich (2010, p.78), il a aussi une « compétence technique qui le désigne comme 

spécialiste du domaine de la santé et de la maladie ». Quant au malade, il «ne peut guérir seul 

par un acte de décision » (Adam et Herzlich, Ibid, p.77). Pour ces auteurs, le modèle de 

relation médecin-patient proposé par Parsons est «simultanément asymétrique et consensuel. 

Il est asymétrique parce que c’est le médecin qui peut résoudre le problème du malade; le 

médecin est actif et le malade est passif. Le modèle est cependant consensuel parce que le 

malade reconnaît le pouvoir du médecin et parce que la relation thérapeutique est fondée sur 

une forte réciprocité » (Adam et Herzlich, Ibid, p.77).  Il faut noter que cette conception de la 

relation médecin-malade ébauchée par Parsons est influencée par les maladies de son temps, 

en l’occurrence les maladies aiguës, infectieuses. Elle s’applique mieux à ces maladies mais 

elle n’est pas adaptée à la compréhension des malades chroniques. C’est d’ailleurs l’une de 
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ces raisons qui a conduit deux psychiatres, Szasz et Hollender (1956) à pousser la réflexion et 

à ajouter de nouveaux éléments à la théorie de Parsons. Ces auteurs distinguent trois formes 

de relation médecin-patient : activité-passivité, guidance-coopération et participation 

mutuelle. C’est le degré d’implication du patient qui détermine la nature de cette relation 

médecin-patient. Tout dépend, en effet, de sa passivité ou de son rôle actif dans la relation. 

L’approche de Parsons a fait fi de situations réelles qui ne cadrent pas avec  l’idée 

d’asymétrie dans laquelle le patient est passif. «En effet, bon nombre de malades sortant du 

cabinet de consultation ne respectent pas les prescriptions de leur médecin »                                   

(Adam et Herzlich, op.cit., p.79). De plus, Parsons n’a pas fait mention de situations 

conflictuelles qui existent dans la relation médecin-patient et c’est ce sur quoi va se fonder le 

modèle proposé par Eliot Freidson.  

 

- La relation médecin-patient selon Freidson 

 

Freidson de l’école interactionniste vit dans une société où «la contestation des 

institutions, des savoirs et des pouvoirs domine la réflexion sociologique…»                    

(Adam et Herzlich, Ibid, p. 83).  Il dégage une nouvelle approche qui révèle l’existence de 

rapports conflictuels entre le médecin et le patient qui émanerait «d’une divergence de 

perspectives et d’intérêts » (Adam et Herzlich, Ibid, p.83). Pour Freidson (1984), il existe des 

divergences à cause de l'attachement du médecin à son savoir spécialisé qu'il perçoit comme 

étant sûr en ce sens qu'il se suffit à  ses capacités professionnelles pour pouvoir soigner le 

patient. Or ce dernier vit sa maladie en fonction des contraintes de sa vie sociale. Le médecin 

ne tient pas compte de cette situation. Dans ces conditions, en plus de cette relation duelle où 

«l’équipe hospitalière, la famille et les autres proches» (Fournier et Kerzanet, 2007, p.416) 

interviennent, ce conflit d’intérêts peut emmener le patient à consulter d’autres  thérapeutes 
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comme ceux traditionnels : « accepter que son patient ait recours à d’autres types de soin, 

c’est aussi accepter les limites de sa médecine, ou considérer avec un certain dédain et peu 

d’intérêt des pratiques perçues comme limitées, et finalement peu inquiétantes »         

(Hélardot et Mulot, 2011, p.205). Cette préférence du patient à vouloir consulter d'autres 

thérapeutes pourrait être due à une incertitude du médecin à prodiguer des soins de qualité ou 

à son intention d'infléchir la participation du patient au choix de traitement. Ce modèle 

développé par Freidson comme celui proposé par Parsons, font de la hiérarchie et de l’autorité 

médicale la source du pouvoir, soit parce que le patient  accepte la soumission             

(Parsons, op.cit.) soit parce qu'il se rebelle ou proteste (Freidson, op.cit.).  

 

- La relation médecin-patient selon Strauss 

 

Mais selon Strauss (1992), ces modèles ne reflètent pas la réalité. Il y a certes un ordre 

social dans l’hôpital mais il n’est pas figé. Les règles ne sont mises en place que pour 

permettre la bonne marche de l’hôpital. Mais elles sont sujettes tout le temps à des 

négociations. Expliquant ce que Strauss entend par «ordre négocié», Carricaburu et Ménoret 

(2011, p.205) soulignent que « l’hôpital a effectivement besoin d’un minimum d’ordre pour 

remplir sa mission, mais il ne s’agit pas d’un ordre immuable, statique, c’est un ordre 

changeant, auquel tous les acteurs participent, et c’est ce que Strauss et alii appellent «un 

ordre négocié» ». Ce modèle défend, dans un contexte spécifique à la relation médecin-

patient, que le patient a une plus grande liberté dans son rapport à son médecin. Il l’utilise à 

l’hôpital lors de ses interactions avec différents personnels. Ainsi, les patients « négocient à 

différents niveaux, avec le personnel profane (sur le confort, la nourriture, etc.), avec le 

personnel infirmier (sur les visites, les calmants, les somnifères, etc.) et avec les médecins 
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(sur la date de sortie, sur le traitement, éventuellement sur le diagnostic, etc.)»      

(Carricaburu et Ménoret, Ibid, p.32).  

 

- La décision médicale partagée 

 

A côté de ces trois modèles: le modèle consensuel de Parsons, le modèle conflictuel de 

Freidson et le modèle de l’«ordre négocié» d’Anselm Strauss,  Emanuel et Emanuel (1992) 

ont proposé quatre modèles qui caractérisent pour eux la relation médecin-patient. Il s’agit de 

quatre modèles idéaux-typiques: informatif, interprétatif, délibératif, paternaliste.  

Ici, tel qu’il est rapporté par  Fournier et  Kerzanet (op.cit., p.417), « pour Emanuel et 

Emanuel […], le « modèle délibératif » apparaît comme idéal. Il comprend les principales 

étapes suivantes : délivrer de l’information au patient, donner son avis en tant que médecin, 

enfin soumettre cet avis au débat en veillant à laisser le libre choix au patient ».  

En outre, l’approche centrée sur le patient évoquée par ces mêmes auteurs, suggère au 

médecin de sortir de ce cadre limité au diagnostic et d’en élaborer un qui soit porté sur le 

dialogue.  

Tous les modèles théoriques qui ont été proposés et qui concernent la relation médecin-

patient ont, en quelque sorte, préparé la mise en place du modèle de prise de décision 

partagée. Il y a des modèles qui présentent des similitudes avec ce modèle mais qui n’en sont 

pas. Le modèle qui repose sur la prise de décision du consommateur de soins fait partie de ces 

modèles.  

L’auteur suisse Wiebke Twisselmann souligne que le modèle de prise de décision 

partagée est « le résultat d’une évolution initiée, entre autres, par le mouvement de défense 
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des droits du citoyen et par le mouvement des consommateurs dans les années 1960 » 

(Twisselman, 2006, p.717). Pour que l’on puisse parler de prise de décision partagée dans la 

relation médecin-patient, plusieurs auteurs se sont appesantis sur un tableau interactif où un 

consentement éclairé et le choix du patient occupent une place importante dans le processus. 

La prise de décision partagée se différencie ainsi de certains modèles qui ignorent cet aspect 

consensuel et la participation active du patient au processus décisionnel. En se référant aux 

trois contextes décisionnels que sont le principe d’autonomie, le principe de bienfaisance et le 

principe de non-malfaisance auxquels Le Coz (2007) fait cas, le médecin est mis au-devant de 

la décision médicale. C’est lui qui décide d’une thérapie ou d’un acte médical en prenant en 

compte ses émotions. Ces dernières émotions font qu’il est souvent pris dans un problème 

latent quand il y a un chevauchement entre le principe d’autonomie et celui de la bienfaisance 

par exemple. Dans ce cas précis, la faiblesse de la participation du patient à cause de sa 

situation dégradée, amène le médecin à choisir, incité par une attitude de compassion. Dans le 

cas du chevauchement entre le principe de bienfaisance et celui de non-malfaisance, Le Coz 

fait mention de deux faits: la compassion envers un couple « auquel la mauvaise nouvelle de 

l’anomalie fœtale a été annoncée » et « la crainte d’interrompre la vie d’un enfant à naître 

qui pourrait mener une existence digne d’être vécue…» (Le Coz, Ibid, p.75). Toujours est-il 

que ce qu’il y a lieu de constater ici, c’est une décision exclusive qui revient au médecin et, de 

ce point de vue, il n’y a pas de prise de décision partagée puisqu’en bien des cas, dans ces 

contextes décisionnels évoqués par Le Coz, le patient n’est pas en mesure de réceptionner 

l’information. Mais le principe d’autonomie semble rejoindre le modèle de prise de décision 

partagée, car il «présuppose une relation à un sujet dont la maladie n’entrave pas la faculté de 

discernement.» (Le Coz, Ibid, p.67). Mais cela ne veut pas dire que toute décision informée 

soit synonyme de prise de décision partagée. Pour que ce processus puisse se mettre en place, 

il faut qu’il y ait interaction. De l’avis de Légaré (2009, p.287), « la décision informée renvoie 
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à un modèle de prise de décision dans lequel le patient reçoit une information fondée sur les 

meilleures données probantes sans inclure le processus interactif décisionnel avec son 

médecin. Le patient prend, seul, une décision informée ». Elle ajoute, dans un souci  

d’éclaircir le modèle de prise de décision partagée, que celle-ci « se situe au centre d’un 

continuum avec d’un côté le modèle paternaliste ou dit «de l’expert» et de l’autre, celui du 

consommateur de soins de santé » (Légaré, Ibid, p.287-288). Ce modèle paternaliste qui se 

caractérise par un médecin qui sait tout, et peut seul faire le bon choix, n’est pas une un 

modèle adapté en situation d’incertitude du médecin. Si le médecin et le patient partagent 

conjointement la prise de décision partagée, celle-ci, dans son déroulement, suggère que          

« […]le professionnel de santé présente ses recommandations et la logique qui les sous-tend. 

La prise de décision partagée se produit en partenariat au sein duquel les responsabilités et 

droits de chacune des parties sont explicites et les bénéfices escomptés pour chacune des 

parties » (Légaré et Côté, 2010, p.19).  Cette prise de décision partagée, pour Moumjid et al 

(2009, p.136), permet « de diminuer l’asymétrie d’information et de pouvoir entre le médecin 

et le patient ».  En outre, France Légaré et ses collaborateurs estiment que la prise de décision 

partagée « repose sur les meilleurs éléments de preuve portant sur les risques et bénéfices de 

toutes les options disponibles. Elle tient compte de l’établissement d’un contexte dans lequel 

les valeurs, préférences et opinions du patient sont explicitement recherchées et valorisées » 

(Légaré et al, 2003, p.217). Ils poursuivent qu’elle « n’exclut pas  la prise en considération 

des valeurs et préférences du médecin » (Légaré et al, Ibid, p.217). Le médecin doit aussi 

informer le patient de l’incertitude qui entoure le meilleur choix. Sur cet aspect, le médecin 

doit se montrer honnête et faire état des incertitudes liées aux traitements qu’il présente au 

patient afin que ce dernier fasse le meilleur choix. En effet, comme le souligne Abecassis 

(1999, p.5) : « dans la pratique quotidienne, lors du colloque singulier, le médecin peut-être 

aussi démuni que son patient. C’est par exemple le cas lorsque la meilleure thérapie connue 
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ne fournit qu’une faible chance de guérison […], ou lorsque la maladie est inconnue ». Cette 

situation est d’autant plus problématique que lors de la relation médecin-patient, il y a un 

transfert d’informations qui doit se faire. Même si cela doit être mutuel, l’information qui va 

du médecin au patient doit éclairer ce dernier puisqu’il ne connaît pas ce qui lui arrive ou il 

connaît très peu de choses sur sa maladie. Lors du colloque singulier, « le médecin hérite des 

doutes de ses patients, il est donc confronté à la même incertitude que ce dernier mais aborde 

le problème de façon radicalement différente: il effectue une expertise de la situation, ce que 

le patient était dans l’incapacité cognitive de réaliser » (Abecassis, Ibid, p.4).  

Makoul et Clayman (2006), pour leur part, font la distinction entre éléments 

indispensables et éléments facultatifs qui concourent à une décision médicale partagée. Ces 

auteurs considèrent la présentation des preuves au patient comme un critère qui n’est pas 

indispensable  parce qu’il y a des situations cliniques qui ne le favorisent pas. Selon Makoul 

et Clayman, pour qu’il y ait décision médicale partagée, il faut qu’elle porte sur l’objet de la 

discussion, sur le problème à résoudre entre le médecin et le patient, sur la présentation des 

options, sur les avantages et les inconvénients de chaque option, sur la prise en compte des 

préférences des patients et de celles des médecins, sur la capacité du patient à se prendre en 

charge en choisissant cette option. 

Dans le processus de prise de décision partagée, cette incertitude peut faire naître dans 

la relation médecin-patient le phénomène du « conflit décisionnel ». Le conflit décisionnel 

n'est pas un conflit ouvert pris sous l'angle littéral du terme. Il est défini par Légaré et al       

(op.cit., p.217), « comme une incertitude quant à l’option à privilégier lors d’une prise de 

décision impliquant un choix parmi des options contradictoires auxquelles sont 

potentiellement associées des risques, pertes, regrets ou se situant en contradiction avec des 

valeurs personnelles ». Ils le mettent en relation avec le confort décisionnel du médecin 

puisque pour eux « un conflit décisionnel élevé indique un confort décisionnel faible et un 
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conflit décisionnel faible indique un confort décisionnel élevé » (Légaré, Ibid, p.217). Pour 

Légaré (2009) qui fait référence à O’Connor et al. (1998), le conflit décisionnel résulterait de 

connaissances insuffisantes, d’attentes irréalistes, de valeurs personnelles qui ne sont pas 

clarifiées, de normes incertaines, de pressions indues par les pairs, et de ressources 

personnelles et (ou) extérieures inadéquates pour prendre une décision. En outre, si la décision 

médicale partagée peut apparaître comme un modèle idéal ou imposé c’est-à-dire comme un 

modèle normatif qui oriente la pratique médicale (Rapley, 2008), des obstacles qui peuvent 

freiner son implémentation ont été répertoriés. Légaré et al (op.cit., 2003) ont identifié les 

cinq barrières les plus notées qui ne permettent pas d’aller vers une décision médicale 

partagée. Il s’agit de la contrainte de temps, des caractéristiques du patient qui ne permettent 

pas de faire une décision médicale partagée, la situation clinique du patient, la préférence des 

patients pour un modèle décisionnel qui ne correspond pas à une décision médicale partagée. 

Pour réduire le conflit décisionnel et lever les obstacles qui ralentissent la mise en 

œuvre de la décision médicale partagée, des outils d’aide à la décision ont été élaborés. Selon 

Légaré (op.cit, p.289), leur but est « d’améliorer la qualité du processus décisionnel en 

agissant sur les déterminants modifiables de la prise de décision et non de conduire à 

l’adoption d’une décision spécifique préétablie par un médecin ou tout autre expert ». Ils 

interviennent donc positivement sur la qualité du processus décisionnel. Ainsi au Canada, des 

modèles ont été proposés comme le MADEO et l’IP-SDM. 

La mise en place des outils d’aide à la décision va également impliquer davantage les 

patients et « stimuler leur participation à la prise de décision sans pour autant augmenter 

leur anxiété […] » (Moumjid et Brémont, 2006, p.693). Selon ces auteurs, Il existerait 

différentes manières pour le patient  de participer à la décision. Il y a le patient qui remet au 

médecin le pouvoir décisionnel. Il ne dit pas ses préférences. Il ne veut pas participer au 

processus décisionnel. Le choix d’une option par le patient n’est pas envisagé. En outre, il y a 
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la situation où le patient esquisse ses préférences. Le médecin éclaire le patient sur son choix 

en prenant en considération sa situation sociale. C’est à lui « de reformuler les paroles de la 

patiente et de vérifier que l’option est bien celle qu’elle préfère »                                  

(Moumjid et Brémont, Ibid, p.694). Ces auteurs font une différence dans la participation des 

patients dans le processus décisionnel. La situation du « médecin décideur » où le patient ne 

choisit pas et le « modèle de patient-décideur » où le patient peut choisir après avoir été 

informé par le médecin.  Dans le premier cas, il n’y a pas en effet une présentation des options 

de traitement.   

Si le modèle de décision médicale partagée a été valorisé jusqu’à favoriser la mise en 

place de mécanismes tendant à donner aux médecins et aux patients les outils nécessaires pour 

la rendre effective dans la relation médecin-patient, sous l’angle sociologique des études ont 

montré la subsistance de ce pouvoir médical plombant le choix des patients. En même temps 

l’information et l’autonomie qui doivent permettre le libre choix du patient, laissent apparaître 

dans la relation médecin-patient, d’autres faits à considérer qu’ils soient internes                  

(les valeurs du médecin) ou externes (l’environnement social du patient) à cette relation.  

 

2. L’évolution de la relation médecin-patient en France 

 

L’évolution de la relation médecin-patient a été rythmée par l’ébauche de lois juridiques 

qui ont transformé les responsabilités de chacun des acteurs de cette relation. Ces lois, aux 

premières heures de la relation médecin-patient concernaient plus le médecin et le 

sanctionnaient lorsqu’il commettait des erreurs dans les traitements qu’il administrait à son 

patient. Ces sanctions étaient expliquées dans le code civil et étaient appliquées jusqu’en 

1936.  
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Ainsi configurée, la relation médecin-patient constituait un risque pour le praticien qui 

pouvait être poursuivi pour délit. Mais avec l’arrêt Mercier de 1936, l’accident médical est 

traité de manière contractuelle entre le médecin et son patient, allégeant ainsi la responsabilité 

du médecin qui n’est plus tenu d’obligation de résultat mais utilise les moyens que la science 

met à sa disposition pour administrer un meilleur traitement. 

Par la suite de nouveaux textes officiels ont vu le jour, et tels qu’ils sont cités par 

Moumjid-Ferdjaoui et Carrere (2000), ils ont contribué à l’évolution de la relation médecin-

patient et favorisé l’ébauche de la prise de décision partagée. Ainsi, de la loi Huriet du 20 

Décembre 1988 à l’arrêt du 14 Octobre 1997 en passant par l’article 35 du Code de 

déontologie médicale de 1995, à la Charte du patient hospitalisé de 1995 et de l’«arrêt 

Hédreul» de la Cour de cassation du 25 Février 1997, l’information donnée par le médecin à 

son patient apparaît, au premier chef, importante dans la mesure où elle doit être délivrée au 

malade de manière «simple, accessible et intelligible». Mais c’est la loi du 04 Mars 2002 qui 

jette les bases de cette décision médicale partagée en France. Ainsi, selon le premier alinéa de 

l’article L. 1111-4 du code de santé publique, « toute personne prend, avec le professionnel 

de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu’il lui fournit, les décisions 

concernant sa santé ». Et l’alinéa 3 ajoute qu’ « aucun acte médical ni aucun traitement ne 

peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement 

peut être retiré à tout moment ». 

De l’avis de certains auteurs, le modèle de la prise de décision partagée émanerait d’une 

nouvelle figure du patient, où le concept de «patient» s’est mué et a laissé place au concept 

d’«usager» et/ ou de «client» ; chacun de ces concepts se conformant à une approche 

particulière dans la relation que le malade a avec son médecin. En effet, selon                 

Pierron (2007, p.46), « le patient est une façon, parmi d’autres, de parler de l’homme 

vulnérable qui demande de l’aide, de construire socialement l’expression et la réception de la 
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plainte ». Vu sous cet angle, cette caractéristique du patient diffèrerait de celle de l’usager ou 

du client qui vient se soigner avec son argent, qui recherche une qualité de soins et y parvient 

en exerçant un pouvoir sur son médecin. Avec l’existence des                                                    

« Chartes du patient hospitalisé » d’un côté et des « droits de l’usager » de l’autre, la relation 

malade-médecin connaît une mutation qui apparaît dans une juxtaposition où le paternalisme 

médical est rejeté au profit d’une autonomie du malade. En étant un sujet de droit, le patient 

dans sa relation avec le médecin, transforme la relation de confiance en une relation 

contractuelle et de ce point de vue, il n’a pas peur de porter plainte, ni de porter en justice ce 

qui se négociait dans le colloque singulier. Cette nouvelle réalité qui trouve de nouvelles 

dispositions dans la manière dont le médecin doit transmettre les informations au malade et 

les transformations liées aux matériels de soins qui creusent l’écart « affectif » dans la 

manière de soigner – en l’occurrence la préférence de l’imagerie (soins à distance) par rapport 

aux diagnostics cliniques – enclencherait un nouvel ordre dans la relation médecin-patient. 

Il apparaît, dès lors, que l’évolution de la relation médecin-patient, en jetant les bases de 

ce modèle de prise de décision partagée, soulève en même temps les difficultés qu’elle devra 

surmonter pour une meilleure prise en compte du choix du patient surtout qu’il y aurait, soit 

un rapport de force, soit une volonté délibérée du médecin qui font que le patient ne dispose 

pas de la bonne information ou qu’il en dispose mais de manière insuffisante. Or, comme le 

précise Pierron (Ibid, p.47) : « éclairer le consentement n’est pas concevoir le patient comme 

un concurrent mais l’associer activement comme sujet à la conduite de son traitement».  
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3. La relation médecin-patient et ses multiples configurations dans la 

pratique 

 

La loi du 04 Mars 2002 accorde une place importante à l’information du patient pour 

qu’il puisse être autonome à faire des choix. Si cette loi a été mise en place, c’est pour mettre 

fin à un paternalisme où le patient n’était pas informé et où le médecin décidait seul. 

Maintenant bien que cette information soit donnée, elle peut être biaisée et permettre au 

médecin, de maintenir son pouvoir autrement. Dans ses travaux dans des services de 

néonatalogie, Gisquet (2008) fait allusion à cette réalité. Elle  énumère deux modèles 

d’annonce aux parents « quand une décision d’arrêt de vie est prise », le modèle de 

« l’accompagnement » et le modèle de « la mort naturelle » qu’utilisent les médecins. Cette 

manière d’agir des médecins est pour leur permettre de décider sans avoir à faire face à un 

choix des parents qui pourraient contester ces décisions. Ainsi, selon elle, « quel que soit le 

type d’annonce, une partie de l’information est « masquée » ou « arrangée ». Il est très 

rarement exposé aux parents les différents choix possibles et celui retenu par l’équipe 

médicale » (Gisquet, Ibid, p.233).  

En outre, la décision médicale peut être influencée par le jugement subjectif des 

médecins. Monique Membrado évoque le déroulement du processus décisionnel dans un 

département de Gynécologie-Obstétrique d'un CHU où ses praticiens ont mis en place un                                 

« comité de vigilance » parce qu'ils ont des « difficultés pratiques liées à la définition et à 

l'interprétation des termes de la loi relatifs à la notion de «forte probabilité», de «particulière 

gravité comme à celle d' « incurabilité »...» (Membrado, 2001, p.34). En effet, comme le 

stipule la loi de 1975 relative à l'IVG qu'elle cite:  
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« l'interruption volontaire d'une grossesse peut être pratiquée à toute époque si 
deux médecins attestent, après examen et discussion, que la poursuite de la 
grossesse met en péril grave la santé de la femme ou qu'il existe une forte 
probabilité que l'enfant à naître soit atteint d'une affection d'une particulière 
gravité, reconnue comme incurable au moment du diagnostic ».  

 

Ce comité de vigilance dans un souci d'ordre éthique a voulu procéder de manière 

consensuelle pour éviter toute fausse interprétation de la loi ou pour évaluer la validité d'une 

demande d'IVG exprimée. Pourtant au sein de ce comité, il y a ceux que Membrado appelle 

les « attentifs à la demande » et les « régulateurs ». Les premiers cités soutiennent la décision 

des demandeurs qui se soucient de la manière dont l'enfant handicapé sera traité une fois au 

monde alors que les « régulateurs » à cause d'une considération éthique ne peuvent se 

soumettre de mettre fin à une vie qui, malgré son handicap, pourrait bien s'intégrer à la 

société. Ici, la considération du choix du patient est pour peu, étant donné qu'il n'a pas une 

grande influence sur ce comité de vigilance qui, d'ailleurs, comme le souligne Monique 

Membrado est «informelle» car ne faisant référence à aucune loi qui rend nécessaire sa mise 

en place. En effet, « dans le cas où le comité oppose un refus à la demande d'arrêt de la 

grossesse, la décision qui résulte d'une confrontation collective apparaît, dans sa restitution 

aux demandeurs, comme unique, monolithique, gommant la diversité des positions et des 

arguments » (Membrado, op.cit. p.48). Cette non-prise en compte de l'avis du patient et, plus 

encore, de ses préférences et de ses choix est selon, certains auteurs, un obstacle à l'efficacité 

d'une décision thérapeutique qui n'inclut pas sa participation. En effet, selon Charmillot et 

Wälti-Bolliger (2010, p.156) « les propositions thérapeutiques et de soins sont plus efficientes 

lorsqu'elles tiennent compte de la particularité de chaque situation et découlent d'une 

décision partagée avec le patient ». Le Professeur André Demichel, en parlant de la décision 

pense, d'une part qu' « elle est de plus en plus encadrée par les règlements, encadrée par le 

droit » et que d'autre part « la société qui encadre la médecine encadre ses actes, et à travers 
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cette endossement on peut considérer tout le poids administratif, financier, voire idéologique 

que possède la décision médicale » (Demichel, 1991, p.11). En outre, la décision pour qu'elle 

puisse être considérée comme telle, prend en compte selon Gillet (1991), trois nécessités que 

sont : la nécessité de l'alternative où l’individu fait un choix entre plusieurs options, la 

nécessité de l'incertitude où les résultats de chaque option ne sont pas véritablement connus, 

la nécessité d'un cadre référentiel où le décideur porte son choix sur une solution plutôt qu'un 

autre car il se réfère à un système de valeurs. 

 En donnant des exemples sur des décisions à prendre dans diverses situations se 

rapportant à des structures de soins telles que la réanimation, le choix du bénéficiaire d'une 

greffe d'organes ou les stratégies thérapeutiques en cancérologie, le Docteur Michel Gillet met 

en exergue la difficulté liée à la décision à prendre. Le médecin est, en effet, confronté à un 

ensemble de facteurs dont sa propre personne où le critère inconscient peut influencer sa 

décision. Il s'y ajoute que des considérations éthiques et déontologiques se révèlent souvent 

être un obstacle dans la décision à prendre. En élargissant cette décision médicale à la 

participation du patient comme le stipule la loi du 04 Mars 2002 qui permet au patient de 

choisir et consentir ou non au traitement qui lui est proposé, le médecin lègue une partie de 

son pouvoir mais en même temps, il n'a plus le droit d'imposer un traitement même si celui-ci 

paraît être la meilleure option. Ainsi, la décision médicale ne devient plus unilatérale mais elle 

devient le fait de deux ou plusieurs acteurs: elle devient une décision médicale partagée. 

Pourtant la participation du patient peut aller à l'encontre de ce pourquoi le médecin existe 

c’est-à-dire rétablir la santé. L'exemple donné par le Professeur Claude Gillot (1991) sur une 

malade hospitalisée pour une occlusion intestinale en est une preuve. Cette femme refusait, 

dit-il en substance, d'être opérée; ce qu'il voulut faire quand même contre son consentement 

après avoir essayé de le convaincre de subir l'opération. L'intervention du chef de service qui, 

apparemment, connaît la loi sur les droits du patient, l'en empêcha. Et la femme mourut. Il est 
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bien de se demander si la décision médicale doit être toujours partagée au vu de certaines 

demandes.  

Si certains médecins choisissent de cacher des informations aux patients parce qu’ils ne 

veulent pas choquer à cause de la gravité de leur état, et que ces derniers ne sont pas aptes à 

les recevoir, d’autres choisissent de le faire « afin que le patient se plie au traitement » 

(Fainzang, 2006b, p.63) qui leur a été suggéré. Si donc, la loi rend le patient « souverain », et 

que l’information de ce dernier est effective, il reste « encore à désirer » selon              

Guienne (2012, p.91). L’information qu’on souhaite donner est aussi tributaire du type de 

patient qui est en face du médecin, selon qu’elle est capable de la recevoir et selon qu’il a un 

niveau supérieur de compréhension, qu’il est d’une classe supérieure (Fainzang, op.cit.). 

Philippe Vennin, pour sa part, fait une différence entre choix informé et consentement éclairé. 

Pour lui, le consentement du patient naît d’une proposition du médecin qui présente au patient 

la solution la meilleure selon lui, ne considérant pas les autres possibilités de traitement 

existantes alors qu’avec le choix informé, le patient « n’a plus besoin de consentir à ce qui lui 

est proposé, il peut parfaitement choisir entre les différentes possibilités qui lui sont offertes »            

(Vennin, 2007, p.455-456). Fainzang souligne cette différence en l’articulant à la notion 

d’autonomie du patient. Pour elle, « il s’agit davantage de consentir aux décisions que de 

décider » (Fainzang, 2012, p.6). Le choix du patient n’équivaudrait donc pas au consentement 

éclairé. Mais ce consentement éclairé fait apparaître une autonomie du patient qui peut 

accepter ou refuser une proposition d’un médecin. Faisant le même constat que Fainzang, 

Corvol (2014) note cet aspect binaire relatif au consentement du patient qui n’a pas beaucoup 

d’alternatives pour faire son choix.  Elle lui préfère la décision partagée où il y a une réelle 

négociation entre patient et médecin alors que le consentement est un moyen pour le médecin 

de se protéger. Dans le choix, le patient se trouve donc en face de possibilités avec une 

information loyale, utilise sa liberté sans contrainte ni influence. Ces promotions de 
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l’autonomie et de l’information du patient jouent un rôle important dans la décision médicale. 

Elles sont préconisées pour freiner ce pouvoir autoritaire du médecin qui engendre le 

paternalisme. Seulement un problème se pose puisque le médecin est maintenu dans son 

pouvoir vis-à-vis de son patient par le fait même que les textes maintiennent « une 

exception » dans certains cas. Ainsi, Alexandre Jaunait, dans son commentaire à l’article de 

Pierron (2007), souligne : « cette exception suppose qu’un médecin peut laisser un patient 

dans l’ignorance de son mal — ce qui, à ce stade, viole le droit à l’information du patient — 

dans les cas où ce patient pourrait prendre des décisions qui lui seraient néfastes s’il avait 

connaissance du diagnostic » (Jaunait, 2007, p.70). 

Par ailleurs, la notion du consentement éclairé a été analysée en prenant en considérant 

d’autres concepts comme la confiance utile à la compréhension de la relation médecin-patient. 

C’est le cas de Ducournau (2005). Contrairement à Wolpe (1998) pour qui le consentement 

éclairé permettrait de contourner les problèmes de confiance entre patients et médecins, 

Ducournau a essayé de montrer que le rituel de consentement éclairé, au lieu d’engendrer une 

relation de confiance entre professionnels et usagers, mène plutôt à une relation de méfiance 

entre les parties. Dans un contexte où certains usagers ne lisent pas la                               

« fiche de consentement » et signent sans connaître son contenu, ce rituel de consentement ne 

sert pas à une construction de la confiance. En outre, Ducournau note l’existence d’une           

« confiance institutionnelle » dès lors que chez certains usagers, la garantie perçue à travers 

d’institutions comme la CNIL pour la protection des libertés par exemple va les convaincre à 

signer la fiche de consentement. La « confiance contractuelle » est également mentionnée par 

Ducournau dès l’instant que le contenu de la fiche fait apparaître des garanties formalisées par 

la signature du contrat. L’usager pouvant avoir recours à des actions juridiques avec la rupture 

du contrat. La présence de tiers qu’est la fiche de consentement comme l’appelle Ducournau 

peut induire chez certains usagers à une méfiance vis-à-vis du médecin. Cette méfiance, le 
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médecin peut essayer de la résorber en jouant sur une relation de proximité ou encore en 

faisant « appel à la compétence, à l'expertise, voire à l'autorité, pour convaincre le 

participant de l'absence de risques […] » (Ducournau, Ibid, p.20). Certains participants 

peuvent également utiliser une stratégie d’ « évitement » pour ne pas circonscrire à ce 

consentement. L’absence de proximité peut également construire cette relation de méfiance.  

Hämmer, pour sa part, fait une typologie de la confiance et distingue cinq types de confiance :  

 

la confiance cléricale qui se rapporte à une relation asymétrique où le patient a un rôle 

passif, laissant le médecin décider à sa place parce qu’étant celui qui dispose des 

connaissances. Dans cette relation, le patient est docile. Pourtant cette confiance cléricale a 

des limites « lorsqu’elle s’exerce au détriment de toute capacité de critique ou de vigilance » 

(Hämmer, 2010, p.130).  

Bien qu’ayant des similitudes avec la confiance cléricale, la confiance pragmatique 

relève d’une construction de la confiance par la preuve. Le patient ne fait confiance au 

médecin que s’il a la preuve de ses compétences. Ce type de confiance se matérialise par une 

« attitude active et critique du patient » même si ce dernier se remet à l’expertise du médecin. 

Il se diffère donc de la confiance cléricale où le patient se trouve dans une situation de 

confiance « aveugle ». La confiance pragmatique peut amener à ce que « la dynamique de la 

relation mêle étroitement une confiance globale dans les compétences des médecins en 

général et une certaine méfiance vis-à-vis du médecin particulier » (Hämmer, Ibid, p.134).  

La confiance professionnelle se caractérise par les représentations que le patient se fait 

du rôle du médecin, ce qu’il attend de lui.  

Hämmer note également l’existence d’une confiance affinitaire qui se dévoile dans la 

relation étroite que le patient a avec son médecin. Ce dernier,  plus que ses compétences 
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techniques, est attendu « sur le terrain interprofessionnel par sa disponibilité, sa capacité 

d’écoute, ses marques de sollicitude » (Hämmer, Ibid, p.147).  

Le cinquième type de confiance relevé par Hämmer est la confiance rationnelle qui se 

focalise plus sur l’objectivité de la médecine en tant que science que le médecin met en 

œuvre. Ici, le jugement du patient est moins porté sur les compétences techniques du médecin.  

Pour Meyer et Ward (2008), la méfiance des patients à l’égard de leurs médecins résulte 

de plusieurs facteurs. Les médias, les sources d'information médicale, les réseaux personnels 

(pairs, famille et amis), l'expérience personnelle, les interactions et les relations concurrentes, 

ont le potentiel d'avoir un impact sur la confiance du patient.  

 En plus de ces notions d’autonomie, d’information et de confiance, il y a d’autres 

déterminants relevant de la pratique médicale, de la situation sociale du malade, de l’état du 

malade, qui peuvent avoir des répercussions sur la décision médicale. Dans ses travaux, Elsa 

Gisquet révèle que le fonctionnement des services hospitaliers influence les décisions 

médicales des médecins. Ainsi, pour elle, dans les deux services de réanimation néonatale 

qu’elle dénomme Service A et Service B, il y a des « règles de pratique », des « critères 

médicaux », des « valeurs » qui déterminent les décisions des médecins                         

(Gisquet 2010, Gisquet 2008). Anne Vega, se référant au sociologue Nicolas Dodier, rappelle 

les déterminants de la décision médicale. Pour Nicolas Dodier la relation médecin-patient peut 

être influencée par la mobilisation de l’expertise du médecin. En effet, « par rapport à des 

risques de santé et des maladies, certains médecins font du patient un sujet plutôt passif, par 

contraste avec d’autres qui estiment ne pas pouvoir décider à la place du sujet ce qu’il va 

faire » (Vega, 2009b, p.283). 

La relation médecin-patient dans la décision médicale serait donc influencée par 

l'association de différents facteurs internes et externes. Il y aurait des déterminants sociaux qui 



Partie 3– 

256 

 

influenceraient le processus et des expériences déjà vécues qui font que le médecin prenne 

une décision. Cette réalité dans la relation médecin-patient avec des prérogatives anglo-

saxonnes de vouloir rendre effective la décision médicale partagée, reconnaissant la 

disposition du patient à faire son choix à cause de son imbrication au social, s’ajoutent à des 

situations où le patient est dépourvu de tout moyen de choix.  

Par ailleurs, les outils d’aide à la décision seraient inopérants pour certains types de 

patients. Ainsi, Elsa Gisquet part du fait que le modèle de décision médicale partagée 

considérée comme effective « repose sur de nombreux présupposés ». Dans ses travaux, Elsa 

Gisquet montre comment « l’équipe médicale garde la maîtrise du processus décisionnel en 

sélectionnant elle-même les options possibles et l’information transmise aux parents » 

(Gisquet, 2006, p.69). Cette attitude des médecins a pour conséquence de restreindre 

l’implication des parents dans le processus décisionnel. En plus de ces procédés des médecins 

pour garder le pouvoir de décider, s’ajoute la passivité des parents qui s’en remettent au 

jugement du médecin. La réalité de la relation médecin-patient ne favoriserait pas une prise de 

décision partagée puisque « le processus décisionnel d’arrêt de vie suit rarement les étapes 

théoriques de la délibération partagée : transmission des connaissances aux usagers, 

découverte des préférences du patient, délibération entre les deux parties »                  

(Gisquet, Ibid, p.71). 

Par rapport à cette transmission d’informations, Arnaud Perrier et Martine Louis 

Simonet  partagent le point de vue de Frosch et Kaplan selon lequel diminuer l’interaction 

avec le malade préserverait le médecin d’une « charge émotionnelle » qui naîtrait de cette 

communication (Frosch et Kaplan, 1999 ; Perrier et Simonet, 2002). Pour eux, les patients 

seraient plus intéressés à participer aux décisions si les traitements comportent des risques. De 

même les médecins seraient plus enclins à partager leur (s) décision (s) si les incertitudes sont 

très grandes. Ils constatent  aussi que la particularité de certaines pathologies et la gravité de 
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la maladie, laisseraient penser que «  le paradigme de la décision partagée n'est pas applicable 

à tout patient et plaideraient, par respect pour les désirs du patient, pour un retour à un modèle 

paternaliste «éclairé». » (Perrier et Simonet, Ibid.). Les auteurs, Moumjid-Ferdjaoui et Carrère 

(2000), reprenant Szaz et Hollender (1956), l’évoquent également en considérant que 

l’information du patient n’est pas toujours possible comme c’est le cas dans les « situations 

d’urgence » où le « temps nécessaire à la communication » manque. 

Par ailleurs, A. Perrier  et M. Louis Simonet estiment que pour  les généralistes « le 

processus menant à une décision partagée pouvait être segmenté en plusieurs consultations ». 

Dans le cas particulier de l’insuffisance rénale chronique, dans la perspective d’une mise en 

dialyse prochaine, ce point de vue est confirmé par Annique Lelie chez les néphrologues.  Elle 

souligne, en effet, que: « pour stimuler un choix éclairé les néphrologues cherchent à 

connaître les opinions des patients en leur demandant ce qu'ils pensent. Les néphrologues 

préfèrent commencer le processus informationnel de nombreux mois avant le début attendu 

de la dialyse » [Traduction libre] (Lelie, 2000, p.83).13 

Par ailleurs, la compréhension de la manière dont les personnes font leur choix, a été 

traitée par des auteurs de différentes disciplines à travers l’explication de la notion de 

rationalité. Selon Simon, les informations dont dispose l’acteur ne sont pas complètes 

contrairement au choix rationnel qui estime que l’acteur dispose de toutes les informations 

pour faire un choix ; l’acteur disposant d’informations parfaites dans le cas du choix rationnel. 

Faisant un historique de l’émergence de la rationalité du point de vue de Simon, Quinet 

dévoile le recours par Simon à « la rationalité bornée [qui] a pour origine la complexité de la 

                                                 
13 L’extrait original de cette citation est en anglais :  ”To stimulate an informed choice the nephrologists try to 
find out what patient’s considerations are by asking what they think. The nephrologists prefer to commence the 
information process many months the expected actual start of dialysis. Best is, in their view, if the information is 
gradually convoyed and detailed, especially when it concerns the practical sequences of therapy.” La traduction 
qui a été ainsi faite de cet extrait est une traduction libre effectuée par nos soins.  
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situation de choix d'un comportement, relativement à la faculté du sujet à traiter 

l'information »  (Quinet, 1994, p.139). Ainsi, cet acteur a recours à son intuition pour faire son 

choix en ce sens que celle-ci lui permet de mettre en exergue « la compétence du sujet à la 

prise de décision, laquelle se fait jour au travers du rôle de l'expérience acquise 

antérieurement, dans les processus intuitifs » (Quinet, Ibid, p.147). La rationalité bornée de 

Simon sera à la suite complétée par Laville. Dans la question du choix, il est important 

d’ajouter à l’analyse cette importance de « l’environnement [qui] n’intervient plus seulement 

comme contrainte » mais qui « fournit également des ressources cognitives qui facilitent 

l’action » (Laville, 2000, p.1311). Selon Laville, les acteurs complètent leurs ressources 

cognitives grâce aux ressources fournies par l’environnement.  

 

4. La relation médecin-patient en insuffisance rénale chronique 

 

Dans le cas particulier du traitement de l'insuffisance rénale chronique, parler de 

décision médicale partagée ou vouloir le contextualiser à cette pathologie, nécessite 

d'appréhender les préférences des patients par rapport aux traitements de suppléance qui 

existent: l'hémodialyse, la dialyse péritonéale et la transplantation rénale, en n'omettant pas 

dans des aspects plus particuliers l'arrêt de traitement en dialyse, la répartition des organes et 

ses modalités pour ce qui concerne la transplantation rénale. Cette approche permettra de 

poser une problématique sur l'existence de la décision médicale partagée dans le cadre du 

traitement de l'insuffisance rénale chronique ou ce qui fait obstacle à son effectivité dans la 

relation médecin-patient. 

Le sociologue Kuty (1975) a eu à analyser la relation thérapeutique dans des unités 

d'hémodialyse rénale. Il a voulu montrer dans une recherche qui a été faite entre 1970 et 1972  

que dans une relation thérapeutique « la technologie n'a qu'une influence réduite sur la 
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structure et que, tout au contraire, ce sont les orientations culturelles des médecins qui sont à 

l'origine des différences structurelles...» (Kuty, 1975, p. 189). Pour ce faire, il a sollicité 

quatre unités d'hémodialyse et de transplantation rénale: Marlier, Troyan, Vendôme, Blèves; 

Marlier et Blèves étant deux unités belges alors que Troyan et Vendôme sont deux unités 

françaises.  Olgierd Kuty fait une caractérisation de chacune de ces unités de dialyse: 

En faisant allusion aux séances de dialyse qui se font à Marlier,  Kuty (Ibid, p.196) 

affirme: « les malades parlent très peu durant celles-ci; ils ne sont pas très bien informés de 

leur situation présente et de l'évolution de leur maladie. Il y a peu de tentatives de 

transplantation ». A l'unité de Blèves créée plus tard en 1966, c'est tout le contraire. Ici,         

« l'atmosphère est très détendue. Les patients rient, parlent, taquinent les infirmières et les 

médecins. Après plusieurs mois, ils sont assez bien informés de leur condition de chroniques 

et attendent la transplantation » (Kuty, Ibid, p.196). Cette atmosphère détendue permettrait 

aux patients d'être capables de « peser de manière déterminante sur toutes les décisions, 

même thérapeutiques » par la pression qu'ils exerçaient. L'unité de Troyan ressemble à celui 

de Marlier car les interactions entre patients et professionnels sont rares. C’est dans un 

environnement silencieux que les patients font leur dialyse. A Vendôme, par contre, qui 

ressemble à Blèves, le patient est informé de sa situation de malade chronique par le médecin. 

Ce dernier fournit au patient une aide psychologique. Dans ce centre, on remarque également 

une « atmosphère détendue » Selon Kuty, cette attitude relationnelle n'est pas fortuite ; elle 

serait née de dispositions culturelles comme le fait pour les médecins d’avoir été, 

antérieurement, membres d'associations culturelles. Il s'y ajoute que l'aspect aigu ou 

chronique de la maladie, en d'autres termes la réversibilité ou l'irréversibilité, a une influence 

sur la relation médecin-patient. En effet, l'aspect réversible de la maladie dont la prise en 

charge a pour issue la guérison, fait que cette « idée de non-changement du malade réclame la 

passivité du malade et donc un rôle actif et autoritaire du médecin » (Kuty, Ibid, p.212). Au 
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contraire, cette situation change quand le patient est dans une situation chronique où la 

maladie est souvent irréversible. De l'avis de Kuty (Ibid, p.213), « le médecin ne peut plus 

s'en remettre automatiquement à l'attitude hiérarchique, solution qu'il a apprise lors de sa 

formation médicale. La socialisation professionnelle ne peut plus imposer une direction 

précise aux styles de relations ».  

La spécificité de la prise en charge de l'insuffisance rénale chronique suggère une 

relation médecin-patient qui, même si elle donne le soin au patient de choisir quel mode de 

traitement faire, conduit à une prise en compte d'un ensemble de facteurs qui n'excluent pas 

l'attitude hiérarchique. En effet, l'implication de déterminants économiques, de considérations 

éthiques et déontologiques et l'amélioration de la qualité de vie sont autant de facteurs qui 

bouleversent la décision du médecin et/ ou le choix du patient. En outre, la décision du 

médecin et  le choix du malade peuvent être dus respectivement à des contre-indications sur 

un mode de traitement et à une meilleure qualité de vie ou non que procurerait un traitement. 

Pour Grenêche et al (2005, p.215), l'hémodialyse est contre-indiquée pour « les patients 

présentant des pathologies de la coagulation, une valvulopathie ou valve prothétique, des 

difficultés transfusionnelles ». Pour ces patients, la dialyse péritonéale est l'orientation 

adéquate; tandis que la dialyse péritonéale est conseillée pour les patients qui souhaitent subir 

une greffe rénale. De plus, il y a un ensemble de situations qui obligent le malade à se tourner 

vers l'hémodialyse et à ne pas être traité par dialyse péritonéale. Un certain nombre de contre-

indications peut être concerné comme « un délabrement de la paroi abdominale, une ischémie 

digestive, une diverticulose avec poussées fréquentes...» (Grenêche et al, Ibid, p.215). Du côté 

du patient, le choix de faire la dialyse péritonéale peut être motivé par « la crainte des 

ponctions vasculaires, l'image corporelle....». La préférence de l'hémodialyse  serait le choix 

de « patients peu autonomes et/ou qui ne veulent pas prendre en charge leur dialyse, les 

patients au sommeil léger, ceux qui ne supportent pas l'idée d'une effraction cutanée 
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abdominale...». Selon des études rapportées par Grenêche et al (Ibid), comme celle d'Ahlmen, 

Carlsson et Schonborg (1993), 60% de patients choisissent de faire la dialyse péritonéale si on 

les laisse faire leur choix après leur avoir fourni « l'information adéquate ». Little et al (2001) 

soulignent, en faisant allusion à l'HD et à la DP, « qu'en l'absence de contre-indication pour 

l'une ou l'autre technique, les patients choisissent, pour 55% d'entre eux, l'HD »        

(Grenêche et al, Ibid., p.216). A ce propos, Grenêche et al. suggèrent qu' « en l'absence de 

contre-indication médicale pour l'une ou l'autre technique, les arguments du patient doivent 

être prépondérants, à condition qu'une préparation et une information aient été faites au 

préalable, en vue d'un choix éclairé » (Grenêche et al, Ibid, p.219). Auparavant, ils avaient 

souligné  que le choix d'une méthode devrait prendre en considération les « souhaits du 

patient en tenant compte de facteurs extramédicaux, tels que sa situation 

socioprofessionnelle, sa situation familiale, son lieu de résidence et l'éloignement des 

structures de dialyse existantes, et du contexte culturel dont l'image qu'il a des différentes 

techniques ». En prenant, dans un autre contexte,  l'exemple de l'arrêt de la dialyse qui n'est 

pas un traitement de suppléance, loin s'en faut, le choix du patient à le faire, laisse penser 

souvent à une qualité de vie qui ne peut plus être atteinte. En effet, « la décision de ne plus 

accepter de vivre en dialyse peut être celle du patient lui-même, motivée par des 

complications médicales, voire la conscience de l'installation d'un état démentiel »           

(Patte et al, 2001, p.52). Mais il peut aussi relever d'autres facteurs comme l'âge, si le patient 

est très âgé; ou du fait que les patients « ressentent une certaine amertume vis-à-vis des 

médecins, auxquels ils reprochent de ne pas les avoir suffisamment mis au courant des effets 

indésirables de la dialyse » (Patte et al, Ibid, p.51).  

Par ailleurs, la question du choix a été abordée par Guienne, Parahy et Testa (2016). Ces 

auteurs ont analysé la situation de cinq patients âgés et ont noté un certain nombre de facteurs 

qui interviennent dans la prise de décision de ne pas dialyser et d’opter pour un traitement 
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conservateur. L’analyse de ces auteurs montre que la participation des patients âgés aux 

décisions médicales, fait intervenir d’autres acteurs tels que les proches des patients, les autres 

médecins. Faire un choix prend également en compte les situations de dépendance et 

d’autonomie du patient et les configurations qui favorisent son choix : « […] lorsque la 

discussion porte sur l’impact des choix thérapeutiques sur le mode de vie du patient, et non 

pas seulement sur la balance bénéfices/risques en termes de résultats médicaux, le patient 

peut plus facilement donner son avis et décrire le mode de vie qui lui conviendrait le mieux » 

(Ibid, p.102). 

 

5. Les recommandations de bonnes pratiques 

 

Dans la relation médecin-patient, quand les médecins doivent décider, certains ont 

recours à la médecine fondée sur les preuves. Cette dernière  a été définie par Sackett en 1996 

comme « l’usage conscient, judicieux et explicite des meilleures preuves disponibles pour la 

prise en charge personnalisée de chaque patient » (Righini et Le Gal, 2005, p.425).  

En France, les recommandations de bonnes pratiques s’identifient à l’EBM       

(Obrecht, 2009). Selon la HAS, « les recommandations de bonne pratique sont définies 

comme des propositions développées selon une méthode explicite pour aider le praticien et le 

patient à rechercher les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques données »          

(HAS, 2010, p.4). Rolland (2011) ajoute qu'elles sont issues d'une démarche, initiée dans les 

années 70 aux Etats-Unis, connue sous le nom de «médecine des preuves ». Des 

recommandations de bonnes pratiques ont été éditées dans plusieurs pathologies et sur des 

aspects importants qui concernent directement le patient comme l'information qui lui est 

transmise par le médecin. En 2012, des recommandations de bonnes pratiques (HAS, 2012) 

ont été éditées concernant la délivrance de l’information à la personne sur son état de santé 
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par la HAS. En insuffisance rénale chronique en particulier un certain nombre de 

recommandations ont été éditées. En 2002, l'ANAES remplacée aujourd'hui par la HAS avait 

édité des recommandations sur le diagnostic de l'insuffisance rénale chronique chez l'adulte. 

En 2007, la HAS édite par consensus formalisé, des recommandations sur les indications et 

contre-indications de la dialyse péritonéale chronique chez l'adulte. Des recommandations 

européennes de bonnes pratiques (EBPG) en hémodialyse, ont également été éditées            

(Canaud et Fouque, 2007). Récemment, en juin 2012, la HAS a édité un document sur 

l'Évaluation médico-économique des stratégies de prise en charge de l’insuffisance rénale 

chronique terminale en France.  

Si une médecine fondée sur les preuves est un support pour la prise de décision 

médicale et qu'elle est également importante dans la décision médicale partagée, les médecins 

ont-ils recours à elle?  

Si nous faisons référence à cette médecine fondée sur les preuves, c'est parce que la 

définition que les auteurs comme Towle et Godolphin (1999) donnent de la décision médicale 

partagée évoque cet aspect.   
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Chapitre 7 : Comment les patients choisissent une méthode de 

dialyse ? 

 

La manière dont se construit la rationalité des médecins dans les prises de décision peut 

être dépendante de la manière dont se construit celle des patients. Il existerait une 

interdépendance dans la construction des rationalités. En créant la rationalité limitée des 

patients par la restriction de certaines informations, les médecins imposent leur rationalité aux 

patients. En même temps, dans le processus de construction des préférences, les patients 

peuvent choisir de mobiliser les ressources que l’environnement met à leur disposition. Cette 

manière de faire peut ne pas permettre aux médecins de faire valoir leur rationalité au moment 

de la délibération. 

Par ailleurs, les trajectoires (Strauss, 1992) empruntées par les patients favorisent la 

construction de leur choix en tenant compte des expériences, des interactions, mais aussi des 

perceptions qu’ils ont du système de santé. Les trajectoires des patients rendent compte d’une 

autre manière de percevoir le processus décisionnel qui se focalise en dehors de la relation 

médecin-patient et va permettre de voir que l’instant décisionnel ou le moment de délibération 

va apparaître comme l’aboutissement d’un processus et/ou comme un rite (Goffman, 1973) 

pour entériner des choix qui ont été déjà pensés et construits.  

Nous verrons comment la trajectoire du patient qui favorise l’implication de plusieurs 

acteurs comme les proches, les personnes rencontrées par hasard dans le parcours de soins, 

des professionnels de santé sollicités en divers endroits, s’inscrit dans le processus de choix et 
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aide à sa construction.  À partir de cas de patients et des discours de nos enquêtés,  nous allons 

montrer cet état de fait. 

Ici, nous verrons comment la rationalité du patient se construit grâce à son 

environnement social, à travers les connaissances qu’il lui apporte, mais également comment, 

en se construisant, cette rationalité contribue à construire celle du médecin. 

Dans cette partie, nous montrerons également comment les patients construisent leurs 

préférences pour une méthode de dialyse à partir de l’information qu’ils reçoivent. Nous 

partons de l’idée que l’information que les patients reçoivent, peut ne pas se confondre 

directement à leur choix mais qu’elle permet d’asseoir leurs préférences pour une méthode de 

dialyse. Ces préférences pour qu’elles puissent aboutir à un choix doivent se confronter aux 

préférences d’autres acteurs comme celles des médecins.  

Les préférences du patient peuvent, par ailleurs, être pensées comme des choix lorsque, 

à l’issue d’interactions avec les médecins, les éducateurs, le patient garde intactes ses 

préférences. 

7.1. Les déterminants de choix d’une méthode de dialyse  

 

Les patients puisent les informations d’expériences vécues, mais aussi de leurs 

rencontres avec d’autres patients qui sont traités en dialyse. Ils peuvent être des personnes de 

la même famille que le patient à cause de maladies rénales génétiques. Cette situation fait que 

la mise en dialyse précoce d’un membre permet aux autres qui ne sont pas encore au stade de 

dialyse d’être témoins de la manière dont se déroule la dialyse, de ses effets sur la vie de ces 
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proches. Nous qualifions ces informations que les patients acquièrent par l’expérience, 

d’informations expérientielles. 

Certains patients disposent d’informations grâce à internet, aux médias. Ces 

informations leur permettent de comprendre la maladie et d’avoir une idée sur ce qu’est la 

dialyse.  

 Étant donné que les patients ont un suivi de leur insuffisance rénale et que la mise en 

dialyse peut ne pas être rapide, ils bénéficient d’une information qui vient de leur médecin 

référent néphrologue. Mais de l’avis de certains patients, l’information ne vient pas seulement 

du  néphrologue référent. Les informations peuvent venir du médecin traitant ou s’il a changé 

de centre de dialyse, du néphrologue qui l’a suivi initialement. 

 

7.1.2. Quelles sont les sources d’information des patients ?  

 

Chez certains patients, l’information transmise par le médecin suffit. Ils n’ont pas 

besoin de recourir à d’autres types d’informations. Cette information médicale devient donc 

privilégiée par rapport aux autres sources d’informations issues de son environnement social 

et à l’information que transmettent les éducateurs. Ce cantonnement à l’information fournie 

par leur médecin fait que certains ne veulent pas aller en ETP.   

D’autres patients se focalisent plus sur l’information expérientielle. Cette moins grande 

importance accordée à l’information transmise par les médecins ou à celle que transmettent 

les éducateurs,  serait due à une confiance déplacée. Le patient, en effet, a plus confiance dans 

les personnes qui lui sont proches que dans les professionnels de santé.  Grâce à l’information 
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expérientielle, le patient est témoin d’une situation alors qu’en ETP ou en consultation 

médicale, il n’est pas en face d’une situation concrète. L’information est plus théorique. 

 Pour d’autres patients encore, l’information fournie par les éducateurs peut avoir un 

poids. Elle permet de mieux asseoir leurs préférences. Mais cette information n’est pas 

exclusivement séparée des autres sources d’information à savoir l’information transmise par 

les médecins lors des consultations médicales et l’information issue de l’interaction du patient 

avec son milieu social, ses proches, ses pairs patients. Pour ces patients, l’information 

transmise par les éducateurs, complète, corrige les autres sources d’information. La trajectoire 

que va avoir le patient insuffisant rénal va être propice à l’acquisition d’informations au 

contact de personnes issues de milieux différents. Les personnes qu’il va rencontrer et avec 

qui il va interagira en premier lieu vont être ses proches, ses pairs. De ces interactions, le 

patient va disposer d’informations sur sa maladie, des traitements possibles. Il va également 

bénéficier d’un partage d’expériences de la part d’autres patients. Une fois arrivé à l’étape de 

la prise en charge médicale dans un service de néphrologie, le patient est informé par son 

médecin sur sa maladie et sur les différentes méthodes de dialyse qui existent. Seulement, la 

manière d’informer du médecin peut être différente de celle des personnes avec qui le patient 

est en interaction dans son milieu social. De plus, le patient peut ne pas donner les mêmes 

valeurs aux informations reçues de part et d’autre. La dernière étape est celle de la 

participation de certains patients aux séances d’ETP s’ils souhaitent avoir des informations 

plus claires sur leur maladie et sur les traitements disponibles. En fonction donc de son 

parcours de soins et de sa trajectoire, le patient peut acquérir différents types d’informations. 

En effet, les situations d’interactions et la singularité des personnes avec qui il échange, 

façonnent le type d’information que le patient recueille et les modalités de son acquisition. 

À l’étape de l’interaction entre patients et professionnels de santé, nous avons jugé bon 

d’utiliser le terme « préférences » pour montrer le caractère construit que peuvent prendre les 
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décisions médicales ou les choix des patients. En effet, les préférences, pour nous, sont une 

étape qui précède le choix ou les décisions médicales dans le sens où nous estimons que les 

choix et les décisions médicales font suite à une confrontation entre les préférences du 

médecin néphrologue et les préférences du patient  et que c’est à l’issue de cette confrontation 

ou délibération que nous pouvons parler de choix ou de décision.  

Dans la partie qui suit, nous montrerons les facteurs qui déterminent le choix d’une 

méthode de dialyse par les patients.  

 

7.1.3. Les patients et le choix de la dialyse 

 

Dans notre étude, nous nous sommes intéressé à la construction du choix d’une méthode 

de dialyse par les patients. Dans cette partie, nous allons montrer les raisons pour lesquelles 

certains choisissent l’hémodialyse ou la dialyse péritonéale. Ensuite, nous verrons les 

différences qui existent entre les raisons avancées par ceux qui choisissent l’hémodialyse et 

par ceux qui choisissent la dialyse péritonéale. Enfin, nous montrerons à travers une typologie 

des choix, comment la situation favorise ou non le choix et/ou sa concrétisation. 

 

7.1.3.1. Les déterminants du choix de l’HD 

 

Plusieurs facteurs déterminent le choix de la méthode d’HD par certains patients. Nous 

allons dégager les raisons avancées par ces patients. 
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l’influence des proches et de l’expérience  

 

Chez certains patients, la proximité qu’ils ont avec certaines personnes peut influencer 

leur choix de méthode de dialyse. L’existence de maladies rénales génétiques  peut faire que 

des membres d’une même famille aient recours  à la dialyse. Cette réalité fait que certains 

patients sont témoins de la dialyse qu’un proche a expérimenté avant eux. Cela peut impacter 

sur  leur choix. Nous pouvons illustrer cet état de fait en nous référant à l’histoire de 

Christine. 

Christine est une patiente âgée de 32 ans qui a choisi la DP. Elle a été suivie 

régulièrement par un spécialiste qui l’a informée progressivement de sa maladie et finalement 

de la dialyse quand la date de prise en charge était imminente. Cette patiente a eu des proches 

(sa mère et sa tante) atteintes de polykystose rénale, qui ont été prises en charge sous 

hémodialyse. Aujourd’hui décédées, elles ont été dialysées respectivement sur une durée de 

onze ans et neuf ans. Cette patiente avait choisi de faire l’HD comme ses proches mais s’est 

heurtée à son médecin spécialiste qui a montré sa préférence pour la DP. Devant le refus de 

Christine de s’orienter en DP, le médecin spécialiste s’est adjoint un autre médecin 

néphrologue spécialiste de la DP pour informer Christine. Mais elle a maintenu sa préférence 

pour l’HD. Les médecins lui ont alors suggéré d’intégrer le programme d’ETP. Finalement, 

Christine va changer d’avis et va opter pour la DP.  

Le cas de cette patiente montre d’une part comment se construisent les préférences en 

matière de méthode de dialyse. Il s’agit ici d’une construction qui a émané de son expérience 

vécue. La patiente a été témoin de la vie de dialysé de ses proches. Même si elle a eu à 

remarquer la fatigue que l’HD engendrait, Christine veut faire comme elles : se traiter par HD. 
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L’inflexibilité dont elle fait preuve dans l’expression de ses préférences, peut aussi être 

appréhendée par sa « peur de l’inconnu », s’orienter vers la DP qu’elle ne connaît pas. Elle ne 

connaît que l’HD à travers les expériences de ses proches. Ce savoir né de l’expérience est le 

déterminant principal de sa préférence mais il se heurte à d’autres savoirs, celui du spécialiste. 

On pourrait penser que l’expérience du médecin et des considérations liées à sa volonté de 

faire subir la greffe à Christine qui est une patiente jeune, pourrait lui être bénéfique d’où  sa 

préférence pour la DP. 

Ce désaccord incite le médecin à élaborer des stratégies. Il va, en effet, solliciter la 

collaboration d’autres professionnels, sa collègue médecin spécialiste de la DP et les 

éducateurs pour une transmission d’informations plus exhaustives sur la DP. L’information 

transmise par le seul médecin n’a donc pas eu d’impact sur Christine du fait de cette force de 

l’expérience. Pour l’amener à changer son choix, le support décisionnel expérientiel sur lequel 

Christine s’est appuyée va être remplacé par un support décisionnel informationnel. La 

trajectoire du patient bouleverse donc la relation médecin-patient et intègre d’autres acteurs 

qui vont orienter l’issue de la délibération.  

L’implication de proches n’est pas seulement faite de conseils donnés, d’un partage 

d’expériences. Cette expérience que ces patients ont de la dialyse, ils en sont témoins. Ces 

patients sont des témoins oculaires de l’énergie dépensée par des patients qui se traitent par 

dialyse péritonéale. Cette proximité peut être aussi matérialisée par des liens de parenté qui 

favorisent le contact entre individus. En effet, c’est lors de visites que certains patients, avant 

qu’ils ne tombent malades ou atteignent la phase terminale de l’insuffisance rénale chronique 

qui nécessite la mise en dialyse, peuvent faire l’expérience de la dialyse. C’est ce que souligne 

Adolphe, un patient qui a vécu cette expérience:  
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« j’ai un beau-frère qui était en hémodialyse et un copain qui était en…Non, le beau-frère 

était en péritonéale, et le copain en hémodialyse. Donc j’ai eu les deux quoi, le beau-

frère il est venu quelques jours chez moi, et c’est devenu assez courant quoi. Et toutes 

les quatre heures c’est vrai que c’était spécial, d’une dialyse à l’autre ça fait une fois 

quatre heures ». 

 

Les patients accordent, par ailleurs, plus de crédit à leur expérience de la maladie. En 

effet, malgré l’information qu’ils ont reçue lors de la séance d’ETP par le biais des éducateurs 

ou lors des consultations médicales suite à leurs échanges avec les médecins, certains patients 

ont été influencés par autre chose, à savoir l’expérience de la maladie, le fait qu’ils aient été 

témoins de cette pratique de la dialyse en regardant leurs proches se traiter. L’information 

apparaît comme un facteur inopérant pour aider les patients à choisir: 

  

Enquêteur : Et ce sont ces séances qui vous ont permis de choisir votre traitement ? 

Adolphe : Non non. Non non. J’avais choisi avant. 

Enquêteur : Hein ? 

Adolphe : J’avais choisi avant. 

Enquêteur : Avant ? Comment ça avant ? 

Adolphe : Mais je savais que c’était mieux l’hémodialyse pour moi.  

 

La préférence des patients pour ces expériences auxquelles ils ont accès hors du centre 

de dialyse, montre que l’information transmise par les médecins néphrologues peut ne pas être 

déterminante dans le choix d’une méthode de dialyse. Certains patients accordent une priorité 

à une information qu’ils se sont procurés eux-mêmes. Cette priorité accordée à certaines 

sources d’informations résulte de la relation de proximité que certains patients ont avec elles. 

Le patient Adolphe souligne à ce sujet le rôle de son médecin généraliste, qui est également 
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son ami, sur le choix de sa méthode de dialyse: « mon médecin de famille m’a dit aussi : 

« c’est mieux l’hémodialyse » » (Adolphe). 

L’implication des proches est également notée par certains professionnels. La 

transmission de l’information dépend de la situation du patient. S’il n’est pas à même de les 

comprendre à cause de sa situation et de son état, le médecin peut toujours s’adresser à des 

membres de sa famille, à ses proches :  

 

« je crois qu’il y a très peu de situations où on ne peut pas informer le patient. Il y a des 

situations hein…des situations qui sont les altérations des fonctions cognitives. Les 

patients… que ce soit lié au grand âge ou dans des situations d’handicap etc. ou 

effectivement ben on est peut-être moins à même à recueillir le sentiment du patient. 

Bon, mais il y a toujours aussi la possibilité en général dans ces situations-là d’interagir 

avec les parents qui ont la responsabilité du patient en question : la famille, les ayants-

droits etc. de façon à ce que ça ne m’empêche pas d’interagir même si c’est pas 

directement avec le patient mais plutôt avec les gens qui lui sont liés de façon la plus 

proche » (Dr Jonathan). 

 

Certains professionnels notent que ce sont les personnes âgées qui sont les plus 

influençables. Ces personnes sont dépendantes de l’avis des autres sur les méthodes de 

dialyse : 

 

 « Surtout chez les gens un peu âgés hein où c’est pas tellement le patient lui-même qui 

va se renseigner décider etc. mais il va se ranger un peu à ce qu’il entend à droite et à 

gauche, ce que lui dira euh…quelqu’un dans sa famille, ou un ami ou des choses comme 

ça, ou le médecin traitement, sans forcément chercher, c’est souvent des gens un peu 

âgés hein, mais ils ne cherchent pas forcément à se faire une opinion même ils vont un 

peu comme ça absorber ce qu’ils entendent autour d’eux quoi voilà » (Dr Daniel). 

 

Si du côté des patients l’implication des proches dans l’expression de leurs préférences, 

se matérialise à travers l’expérience vécue et les conseils qu’ils reçoivent d’eux, les 

professionnels se focalisent sur le type de patients qui sont plus influencés. Pour eux, ce sont 
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les personnes âgées et les personnes en situation de handicap qui peuvent être représentées par 

leurs proches. Il semble que le manque d’autonomie de ces personnes soit un élément qui 

favorise l’implication des proches. 

 

L’influence de l’entourage intéressé 

 

Dans son parcours de soins, le patient insuffisant rénal peut rencontrer des personnes 

qui ne font pas forcément partie de l’équipe de soins. Il interagit avec eux et est attentif à leurs 

opinions sur sa maladie et sa prise en charge. Ainsi, de l’avis de Dr Daniel, les patients sont 

influencés par des professionnels qui chercheraient leurs propres intérêts : 

 

 « c’est dès fois, dès fois c’est l’ambulancier aussi, l’ambulancier qui a des intérêts à 

recruter un patient qu’il va emmener en hémodialyse trois fois par semaines et pas… et 

pas emmener un patient en consultation une fois par mois ou une fois tous les deux mois 

à la consultation (rires). Ça existe aussi ça » (Dr Daniel).  

 

Le choix d’une méthode de dialyse a donc des enjeux financiers qui dépassent le cadre 

du soin pour certains acteurs qui ne sont pas directement impliqués dans la prise en charge du 

patient.  

 

L’hôpital plus sûr 

 

Le choix de l’HD est aussi le fait d’un sentiment d’insécurité qui anime certains 

patients. L’autonomie qui leur est accordée de pouvoir se prendre en charge chez eux en se 

traitant par DP, ne leur convient pas. Ils préfèrent être dépendants et se fier à l’expertise des 

professionnels de santé : Le cas de Linda permet d’illustrer notre propos : 



Comment les patients choisissent ? 

275 

 

 

 

Enquêteur : Mais après vous avez hésité en ce moment quand il vous en a parlé ?  

Linda : Ben oui, j’ai hésité quand même. Mais ça me faisait un peu peur toute seule à la 

maison aussi.  

 

Le fait de ne pas emmener l’hôpital à la maison peut être dû à cet état de manque de 

confiance en eux-mêmes, à cette insécurité  qu’ils peuvent avoir en étant chez eux à se traiter : 

« ah oui, moi je préfère ici. Je suis plus confiante ici voyez » (Virginie). Pour certains patients, 

la dialyse en centre est donc plus sûre. Cette sûreté se traduit aussi par la disponibilité de soins 

et le fait de penser que le cadre hospitalier est plus à même de résoudre des problèmes 

ponctuels à l’inverse d’un traitement à domicile où le patient s’autogère et où tous les soins ne 

sont pas disponibles : « avoir un suivi ici quand je viens ici, je veux dire bon, on est très bien 

entouré, il y a tout sur place. Je veux dire on ne sait jamais chez soi voilà » (Victor). 

Le lieu sûr que l’hôpital représente aux yeux de certains patients peut résulter 

d’expériences antérieures positives qu’ils ont vécues. 

Manuel est transplanté du cœur depuis vingt-cinq ans et a été pris en charge en urgence 

en dialyse. La forme retrouvée et ses expériences passées ont consolidé une relation de 

confiance et de dépendance envers les médecins. La relation de confiance entre le patient et le 

médecin est dès lors construite. Il y a une confiance dans le système hospitalier née 

d’expériences antérieures qui ont abouti à des issues heureuses ou qui ont eu à être jugées 

positivement par le patient. Satisfait des services qui lui ont été fournis lors de ses prises en 

charge antérieures, le patient va finalement extrapoler la confiance en ce système, à 

l’expertise médicale à d’autres médecins issus de spécialités différentes : 
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Enquêteur : si le médecin ne vous a pas informé sur les traitements, est ce que vous vous 

êtes informé personnellement ? 

Manuel: Non non, non non. Moi je suis très docile, je suis transplanté cardiaque depuis 

25 ans et j’ai été l’objet d’un suivi médical très strict. Je pense qu’en ce qui concerne la 

dialyse, c’est du même acabit. Un suivi médical est là […] 

Enquêteur: Donc vous faites confiance à votre médecin ? 

Manuel: Tout à fait.  

 

C’est la confiance construite autour de cette prise en charge tout le long de son parcours 

de soins qui détermine la relation médecin-patient, sa viabilité. Cette confiance fait naître une 

dépendance du patient. Mais c’est une confiance qui est déplacée sur un autre type de relation. 

Finalement la satisfaction que le patient a du système médical et sa confiance touche chacune 

des rapports que le patient a avec ses médecins indifféremment de leur spécialité. Cette 

dépendance naît aussi d’une représentation de l’expertise du médecin qui est doté de savoirs 

et qui est celui qui sait.  

Cette confiance et cette dépendance font également que l’information transmise par le 

médecin peut, chez certains patients, ne pas être centrale dans l’ébauche des préférences des 

patients à cause de leur focalisation sur des expériences de soins antérieures. Chez certains 

patients qui ne désirent pas participer à la décision du fait de cette confiance dans leur 

médecin, l’information devient facultative et interroge sur la norme de choix éclairé qui doit 

se baser sur une transmission d’informations qui émane du médecin.  
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L’urgence de la prise en charge 

 

L’état de certains patients  amène les médecins à les orienter vers l’HD. Cette mise en 

urgence n’est pas sans avoir d’influence sur la transmission de l’information par le médecin 

aux patients. L’urgence, en effet, la rend impossible et le médecin les oriente vers d’autres 

supports d’informations pour qu’ils puissent se renseigner sur leur maladie : 

 

Enquêteur : C’est le premier jour qu’on vous a consulté que vous avez débuté en 

dialyse ? 

Sylvain: Voilà et j’ai commencé le lendemain voilà en…comment dire…en urgence voilà, 

en urgence. 

Enquêteur : Et le médecin vous a parlé des avantages et des inconvénients ? Il vous a 

informé la veille de ce que c’était l’hémodialyse ? 

Sylvain : Ah non pas du tout. Il m’a dit de se renseigner sur le dictionnaire, j’ai regardé. 

 

Le médecin n’a pas toujours le temps d’informer le patient à cause de l’urgence de la 

prise en charge en dialyse. Certains patients peuvent donc ignorer, vu le contexte de prise en 

charge, l’existence d’une autre méthode de dialyse. Nicolas est également un patient qui a 

débuté l’HD en urgence. Si le médecin n’informe pas le patient, ce dernier s’informe ailleurs 

et cette situation n’encourage pas les patients à participer aux décisions et à changer de 

méthode de dialyse : 
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Enquêteur : Ils ne vous ont pas dit après que vous pouviez faire la dialyse péritonéale ? 

Nicolas : Bon, non non. Bof […] c’est au médecin de me le dire ça. Mais il ne me l’a jamais 

dit. Comme je dis, ils ont dit « il est trop con lui, il ne saura pas ce que c’est 

Enquêteur : Vous connaissez la dialyse péritonéale au moins ? 

Nicolas : Oui j’en ai entendu parler 

Enquêteur : hein ? 

Nicolas : oui j’en ai entendu parler 

Enquêteur : Mais vous ne savez pas en quoi cela consiste ? 

Nicolas : Euh…non pas vraiment. Mais j’imagine quand même 

Enquêteur : Mais si on vous proposait de le faire, vous le ferez ? 

Nicolas : Oh je crois que c’est bon comme ça.  

 

 

La recherche de l’autonomie 

 

Certains patients pensent que la DP est plus contraignante que HD. C’est la recherche 

de l’autonomie qui fonde leur choix de l’HD :  

 

« j’ai préféré celle-là parce que la [dialyse] péritonéale c’est toutes les quatre heures. 

Alors la [dialyse] péritonéale, on ne vit plus. Alors que là j’ai quelques jours dans la 

semaine,  quelques jours de tranquille quoi. En fait c’est contraignant » (Adolphe).  

 

Par comparaison aux trois jours de traitement par semaine en centre d’hémodialyse, la 

dialyse péritonéale qui se fait tous les jours, « toutes les  quatre heures », hypothèque la vie 

sociale du patient. On pourrait penser que le type de DP auquel fait référence ce patient, est 

celui de la DPCA. La recherche de l’autonomie est importante pour certains patients qui 

choisissent l’hémodialyse qu’ils préfèrent changer de lieu de traitement si la méthode de 
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dialyse n’est pas en adéquation avec leurs activités sociales. C’est le cas du patient Gustave 

qui affirme :  

 

« sur le panel de choix, c’est moi qui choisis. On choisit la technique mais on choisit 

surtout par rapport à sa contrainte de vie. Si à un moment donné, on vous dit que vous 

n’avez pas trop le choix sur ce qu’on vous propose et que votre vie ne vous permet pas, 

je dirai d’aller ailleurs et que vous êtes obligé de faire avec ».  

 

Faire un choix, c’est accepter aussi le risque qui l’accompagne. 

 

Les critères médicaux  

 

Certains patients semblent être conscients de la raison pour laquelle ils ne peuvent pas 

choisir la DP. Les critères médicaux font obstacle à cette possibilité comme le renseigne 

l’extrait d’entretien suivant :  

 

Enquêteur : Pourquoi vous dites qu’on ne vous a pas donné le choix ? 

Denise : Parce qu’on ne m’a pas posé la question. 

Enquêteur : Mais pourtant lors des séances d’information, je pense vous avoir aperçu. 

Denise : Oui mais, je pense que c’est parce que j’étais opéré pas mal du ventre.  Donc ils 

ne m’ont pas…personne, ni en Guadeloupe, ni ici, ne m’a proposé ce choix. 

 

Selon certains patients, les interventions chirurgicales au niveau de l’abdomen peuvent 

donc amener les médecins à les orienter vers l’HD. 
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La détermination corporelle du choix: l’hémodialyse plus sûre 

 

La relation à l’objet « cathéter » également se voit comme un problème pour certains 

patients. Cela ne permet pas d’avoir une autonomie dans certaines activités. Certains patients 

le considèrent comme l’entrée de « microbes ». L’insécurité de l’ « objet » qui est introduit au 

niveau du ventre amène certains patients à choisir l’HD : 

 

Enquêteur : Pourquoi vous n’avez pas voulu faire la péritonéale ?  

Victor : Parce que il y a un cathéter que vous gardez. C’est quand même…Ça incombe 

quand même des trucs. Enfin, c’est lié aux microbes. Si jamais ça s’infecte tout ça. Après 

j’ai eu le cathéter pendant huit mois-là hein […]. 

 

Le choix de l’HD peut être également dû à des raisons d’ordre pratique. Certains 

patients qui s’orientent en HD trouvent, en effet, que la DP est une méthode qui ne leur 

permet pas de s’approprier librement leur corps : « on ne peut pas se doucher comme on veut, 

on ne peut pas se baigner… » (Victor). Cette gêne exprimée par ces  patients peut être le fait 

de  la présence d’un cathéter placé à l’abdomen pour faire la dialyse. 

La dialyse implique beaucoup d’hygiène, une prise en compte de l’objet fixé au corps et 

auquel on doit faire attention pour ne pas être infecté. L’HD qui comporte moins de risques 

par rapport à l’entrée des microbes dans l’organisme, qui n’empêche pas la baignade, apparaît 

comme une méthode de dialyse plus sûre et moins gênante pour certains patients.  
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Le rôle de l’ETP dans le choix de l’HD 

 

Même si d’autres facteurs peuvent contribuer au choix de l’HD, certains patients 

s’appuient sur l’ETP pour confirmer leur choix. L’extrait d’entretien suivant illustre cette 

réalité : 

 

Enquêteur : Donc vous aviez refusé avant de faire l’hémodialyse ? 

Virginie : Oui.  

Enquêteur: Mais avec la séance d’information… 

Virginie : Ah oui, c’est là que j’ai décidé. Oui, le néphrologue aussi m’a convaincu hein, 

mon médecin traitant, le néphrologue, et puis après ici hein. 

 

La DP, une auto-prise en charge lourde  

 

L’investissement physique pour se prendre en charge en DP fait que certains patients ne 

veulent pas la faire. Parlant de son beau-frère, qui était en dialyse péritonéale, Adolphe note 

ceci : « […] quand il se déplaçait, il avait plein de…vous savez les bouteilles là, les poches 

de… les produits [de dialyse péritonéale] ». Cette observation fait de lui un patient témoin 

d’une manière de prise en charge à domicile avec la DP. Cela ne lui convenait pas. Le 

transport de tous ces produits est gênant pour lui à cause du « volume ». Le transport des 

caisses de DP est dérangeant pour certains patients. Ça a influencé aussi le choix de certains 

patients à s’orienter en HD. 

En plus de ce transport, il y a le rangement. Il faut de l’espace pour pouvoir ranger ces 

caisses. Ce qui peut nécessiter des aménagements ou des déménagements ou bien encore des 

moyens pour changer de maison afin de bien se traiter. Virginie n’a pas choisi de faire la DP. 

Voici quelques raisons qu’elle avance : 
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« parce que d’abord c’est contraignant, en plus il faut avoir un appartement très adapté. 

Moi je ne l’ai pas. Je vis dans un HLM. Bon, un peu c’est moderne, mais il me fallait des 

ressources supplémentaires. Non, ça m’aurait obligé à faire trop de transformations 

même peut-être de déménager quoi parce qu’il y a du matériel qu’il faut stocker et puis 

ça ne… je ne le sentais pas moi de le faire…parce qu’on le fait tout seul ça. Voilà » 

(Virginie). 

 

Le choix de l’HD est déterminé par un ensemble de facteurs. Si l’urgence de la prise en 

charge favorise plus une mise en HD, les patients peuvent utiliser leur liberté de choix pour 

choisir la dépendance, la sécurité ou encore pour éviter d’avoir une vie encombrante avec la 

DP. Une autre manière de penser l’autonomie, est qu’elle est recherchée par certains patients 

qui choisissent l’hémodialyse. Qu’en est-il de la DP ? Quelles sont les raisons qui poussent 

certains patients à choisir cette méthode de dialyse ? 

 

7.1.3.2. Les déterminants du choix de la DP 

 

Comme l’HD, le choix de faire la DP repose sur des considérations personnelles en lien 

avec les rapports du patient à son environnement immédiat, sa famille, sa situation 

professionnelle, son vécu quotidien et la perception que les patients ont de l’HD. L’existence 

de contre-indications, un parcours de soins en lien avec la chronicité de la maladie et le fait de 

passer par une méthode de traitement plutôt qu’une autre si le patient projette de subir une 

transplantation rénale, peuvent également être déterminants dans le choix de la DP. 
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L’influence des proches et de l’expérience 

 

La construction du choix des patients dépend de plusieurs raisons. Certains patients sont 

au départ suivis dans leur ville proche de leur lieu d’habitation dès le diagnostic de leur 

insuffisance rénale par des médecins néphrologues spécialistes avant de changer de ville et 

donc d’équipe de prise en charge. Dans leur parcours de soins ils croisent des personnes qui 

influencent leurs choix.  

Rodolphe est âgé de 35 ans et est Docteur en biochimie. Il est pris en charge en DP 

depuis novembre 2009. Il a suivi le programme d’ETP. Son médecin lui a diagnostiqué la 

maladie de berger à l’âge de vingt ans. À l’âge de trente ans, il a eu une hypertension qui va 

confirmer son insuffisance rénale.  

C’est à partir d’une synthèse d’informations dont ils disposent et qui émanent de 

rencontres diverses que certains patients font savoir leur choix de méthode de dialyse. 

En premier lieu, il y a la proximité : faire en sorte que la maladie ne rompe pas les liens 

entre les membres de la famille. Pour certains patients, l’autonomie qu’accorde la technique 

permet de ne pas casser ces liens : 

 

Enquêteur: Pourquoi vous n’avez pas choisi l’hémodialyse ? 

Rodolphe : Pourquoi j’ai choisi la DP plutôt. Tout simplement parce que je voulais rester 

chez moi, je venais d’avoir un enfant. Je voulais pas perdre 4 heures tous les deux jours à 

aller dans un centre, être fatigué etc. ça me permettait d’être toujours à domicile, de ne 

pas me désocialiser. Voilà, c’est la liberté de la technique qui m’a convaincu. 

 

La relation avec les proches joue un rôle dans la construction du choix: « je ne me 

rappelle pas bien mais j’avoue qu’ils [ma femme et mes parents] ne sont pas extérieurs au 

choix de cette technique » (Rodolphe). 
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Les propositions faites par le médecin sont discutées en famille. Le choix devient ainsi 

un choix collectif avec la participation de la famille. 

En outre, il a l’avantage de bénéficier d’un partage d’expériences avec des patients qui 

sont traités par HD, qui va lui permettre de voir la technique qu’il juge plus appropriée. 

A part cette intervention du profane dans la construction du choix, le patient s’est aussi 

appuyé sur les informations transmises par son médecin. 

 

Enquêteur : Et dites-moi, c’est vous qui avez choisi le traitement de la dialyse péritonéale 

? 

 Rodolphe : c’est moi ouais 

Enquêteur : Et vous avez été informé auparavant ? C’est à partir des réunions 

d’information que vous avez choisi ou bien vous aviez déjà choisi avant ? 

Rodolphe : Ce n’était pas tout à fait une réunion d’informations parce que c’était mon 

néphrologue qui était dans un centre de dialyse qui m’a invité à visiter ce centre de 

dialyse et qui m’a montré les deux modes de traitement en même temps.  

Enquêteur : C’était où, c’était au centre de dialyse non. 

Rodolphe : Non à l’époque mon néphrologue était ailleurs. Je ne me rappelle plus du 

centre de dialyse par contre. Euh….c’était à Mille-lieux  mais ce n’était pas dans une 

réunion d’information. C’était face à face avec deux docteurs.  

 

Dans sa trajectoire, le patient fait des rencontres, interagit avec son médecin et dans sa 

famille, il peut recueillir l’avis de ses proches. L’analyse de la trajectoire du patient sous 

l’angle du choix d’une méthode de dialyse révèle l’existence de choix multidéterminés. Le 

patient ébauche donc sa préférence de méthode de dialyse en synthétisant différents facteurs, 

des informations qui viennent de sources diverses. 
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La recherche de l’autonomie 

 

Chez certains patients, le désir d’autonomie détermine leur choix de s’orienter en 

dialyse péritonéale. C’est ce que souligne la patiente Christine : « c’est le fait de garder une 

certaine autonomie en fait… ». Cette autonomie, certains patients l’expliquent par le désir de 

vouloir se déplacer, profiter de la vie et mener à bien des activités :  

 

« la première chose, c’est que je suis indépendante, c’est-à-dire que j’aime bien faire 

beaucoup de choses. Et je ne me voyais pas trois fois par semaine branché quatre heures 

par jour. Je me suis dit : « tu vas passer ta vie à être branchée à une machine » voilà et 

comme là je bouge énormément, je bouge…je fais beaucoup plus d’activités donc voilà, 

c’est pour être plus libre d’abord, voilà plus libre voilà » (Edwige). 

 

En outre, certains patients ne veulent pas être confinés à des régimes alimentaires 

restrictifs. Ils ne veulent pas être dépendants d’un mode de vie dicté par une méthode de 

dialyse qui est restrictive. Ces patients pensent que l’HD limite la possibilité d’avoir des choix 

alimentaires variés : « c’est-à-dire qu’avec ça [l’hémodialyse] vous avez un régime qui est 

beaucoup plus strict, au bout d’un moment vous n’allez plus aux toilettes etc, donc il y a 

beaucoup de contraintes alors qu’en péritonéale, c’est… bon il y a des contraintes mais c’est 

plus souple » (Damien). 

 

L’influence d’internet 

 

Les informations obtenues par le biais d’internet apparaissent pour certains patients 

comme un support pour choisir la méthode de dialyse désirée. À travers internet les patients 

recueillent des informations qui leur permettent de choisir la méthode qui semble être la plus 

adaptée à leur situation. Pour les patients qui ont, par exemple, des maladies associées à leur 
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insuffisance rénale, c’est moins l’insuffisance rénale que l’affection associée qui détermine le 

choix de la méthode de dialyse : « déjà, j’avais regardé sur internet les deux modes de dialyse 

et j’avais déjà choisi celle-là parce que bon c’était beaucoup mieux pour moi, moins fatigant. 

Pour le cœur, c’est conseillé de faire celle-là. On m’a posé mon cathéter à Purpan » 

(Edwige).  

 

La dialyse péritonéale, une méthode « douce » moins fatigante, moins lourde 

 

Par comparaison à la DP, le patient Damien parle de « dégâts » qu’entrainerait l’HD 

comme l’une des raisons qui l’ont amené à choisir la DP. 

Cet aspect moins fatigant de la DP est avancé par les médecins qui insistent ainsi sur le 

caractère souple de la DP : « ils [les médecins] disent que c’est une méthode assez douce 

parce qu’elle est moins agressive pour le rein comparé à l’hémodialyse » (Christine). Cette 

présentation sur la DP est confirmée par certains patients qui vivent avec cette méthode de 

dialyse :  

 

« ça fait quatre mois, que je suis avec le cycleur, vous savez la nuit. Ce n’était pas évident 

parce que le Docteur Priscilla me disait que si mon cathéter bougeait, ça arrive 

fréquemment, il fallait aller sur l’hémodialyse et e n’étais pas trop chaude pour 

l’hémodialyse hein, l’hémodialyse, je ne voulais pas le faire. Je ne voulais pas. Je l’aurais 

fait. Mais je préférais….ben c’était beaucoup mieux, c’était moins fatigant. Et puis 

l’hémodialyse c’est trois fois par semaine, bon, il paraît que ça fatigue énormément. Mais 

là ça se passe plutôt bien » (Edwige). 

 

Cette souplesse de la DP est abordée par rapport à la possibilité pour le patient de 

continuer à mener des activités et à moins ressentir les contraintes liées au traitement. En tant 

qu’individu qui a des activités sociales, le patient a besoin d’être dans des dispositions 
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physiques adéquates pour bien les mener. Le patient peut également vouloir garder une vie 

normale malgré sa maladie. En ce sens, il va choisir la DP qui va lui permettre de continuer à 

uriner plutôt que l’HD qui, à long terme, va faire disparaître la diurèse. La souplesse de la DP 

réside en cela comme en témoigne l’affirmation de Rodolphe qui relate les justifications 

servies par son médecin quand ce dernier lui faisait part de ses préférences pour la DP : 

 

 

Enquêteur: Il [le médecin] ne vous a pas expliqué pourquoi c’était plus indiqué, comment 

ça se faisait que c’était plus indiqué ? 

Rodolphe : Si si on a parlé du fait que la diurèse ne se rompait pas quand on était en 

dialyse péritonéale à l’inverse il n’y avait plus de diurèse […] 

 

 

Le rôle de l’ETP dans le choix de la DP 

 

Le rôle de l’ETP dans le choix de la DP est réel pour certains patients. Le choix ne se 

fait pas vraiment en consultation avec leur médecin. Ils attendent d’avoir des informations 

plus claires et plus détaillées en séance d’ETP : 

 

Enquêteur : C’est vous qui avez choisi la DP ? 

Damien : Ben Ouais. Suite à un type d’informations qu’on a eu.  

Enquêteur : C’est après que vous avez choisi, après la séance ? 

Damien : Après la…pendant la séance.  

 

Cette importance de l’ETP est confirmée par d’autres patients qui, même s’ils 

commencent à avoir une idée sur la méthode de dialyse à faire, n’en sont convaincus qu’après 

avoir suivi le programme d’ETP : « disons que je m’étais déjà orienté sur la dialyse 
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péritonéale. Et C’est là ensuite, à la réunion que j’ai choisi définitivement cette 

méthode…voilà. J’ai choisi définitivement ce mode de dialyse voilà. Ma décision était prise là 

» (Edwige). 

 

Choisir la DP pour préparer la greffe rénale 

 

Le choix des patients provient également d’informations données par leur médecin qui, 

à travers l’expression de leurs préférences, souhaitent que leurs patients s’orientent sur la DP 

car ils estiment que cette technique est plus appropriée s’ils projettent de subir une greffe 

rénale :   

 

Enquêteur : Qui vous a expliqué que la dialyse péritonéale était plus indiquée quand on 

est en attente de greffe ? 

Rodolphe : C’est toujours le médecin traitant. 

Enquêteur : Le médecin traitant ou le néphrologue. 

Rodolphe : Le néphrologue. 

 

 

La détermination corporelle du choix : l’image du corps 

 

Le choix de la DP se fait aussi par appréciation de ce que le patient aurait pu vivre, 

expérimenter en choisissant l’HD. Les patients rapportent, en effet, des expériences vécues 

par certains patients traités en HD. Certaines de ces expériences font mention des 

conséquences de cette méthode de dialyse sur l’image physique de certains patients. Ils 

insistent sur cette expérience du voir. « J’ai vu », répète une patiente pour exprimer cette 

réalité concrète dont elle a été témoin : « ça m’a fait un peu peur, parce que j’ai vu des bras 



Comment les patients choisissent ? 

289 

 

de personnes utiliser l’hémodialyse, j’ai vu des bras énormes, avec des veines énormes, j’ai 

vu à force d’être piqué, vous avez un bras qui se déformait […] » (Edwige). Cette « peur » 

liée à l’atteinte du corps, certains patients ne le ressentent pas en choisissant la DP. 

Ce choix déterminé se matérialise par une relation du patient à son corps, une atteinte du 

corps qu’il a du mal à supporter. C’est l’image du corps qui influence le choix de certains 

patients (Recham, 2012). Cet aspect de l’image du corps peut d’ailleurs constituer un facteur 

qui entretient le doute de certains patients quant à la méthode de dialyse à choisir. Mais les 

patients trouvent des astuces pour pouvoir vivre avec cette nouvelle image en cachant le 

cathéter de DP sous le vêtement :  

 

« j’aurais voulu faire l’hémodialyse. Enfin, j’ai pensé à ça parce que j’avais l’appréhension 

de mal m’y prendre en dialyse péritonéale, de mal le vivre et surtout de mal vivre le fait 

d’avoir un cathéter là sur mon ventre. C’était… pour l’appréhension, c’était plus à ce 

niveau-là quoi, c’était le cathéter que je trouvais énorme. Voilà, je disais que mon corps 

allait être modifié et donc j’allais mal le vivre. Oui au début je l’ai un peu mal vécu. Bon, 

avec le temps, ça passe. On arrive à se débrouiller, trouver des astuces pour s’habiller, 

camoufler un peu » (Christine). 

 

Les critères médicaux qui favorisent l’orientation en DP 

 

Dans le cas où il y a des critères médicaux, les patients font rarement un choix. Ils 

reçoivent les conseils des médecins et donc leurs préférences. La discussion se fait sur ce qu’il 

y a de mieux à faire : 

 

Enquêteur : Comment êtes-vous venu en dialyse ? 

Marvin : J’ai été hospitalisé en cardiologie […] après un anévrisme de l’aorte. Donc j’ai 

été opéré et dans tous les cas je suis insuffisant cardiaque. Je suis insuffisant cardiaque et 

je suis quelque part insuffisant rénal. J’ai rencontré en cardio un néphrologue qui est le 

Docteur Bass qui m’a expliqué ce que l’on pouvait éventuellement faire et il m’a mis en 

relation avec le docteur Priscilla …. Je ne sais pas si vous la connaissez… 
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Enquêteur : Oui oui je la connais ! 

Marvin : Voilà. Et donc elle m’a expliqué. Elle m’a dit, « écoutez, on peut essayer. Ça 

marche ou ça ne marche pas. » Bon, il se trouve que sur moi ça marche parce que je pète 

une forme olympique encore… alors que l’année dernière en dialyse on m’a renvoyé chez 

moi pour des soins palliatifs.  

 

Les contre-indications sont connues aussi par les patients qui, même si elles ne sont que 

relatives, les amènent à choisir la mieux indiquée à partir d’informations reçues. La patiente 

Edwige, ayant eu à s’informer sur internet, a choisi la DP en prenant en compte l’affection 

associée à son insuffisance rénale : « je suis malade de cœur, je me dis que parce que j’ai des 

problèmes de cœur, avec les conseils du docteur aussi, j’ai choisi la dialyse péritonéale qui 

est beaucoup plus souple voilà » (Edwige).  

 Ces critères médicaux peuvent être le fait pour certains patients de ne pas pouvoir 

supporter l’HD. Des problèmes liés au traitement peuvent réorienter des patients qui avaient 

déjà choisi une méthode de dialyse une fois qu’ils avaient commencé à se traiter : 

   

Enquêteur : Et pour le choix de la DP. Maintenant vous avez choisi de faire la DP.      C’est 

vous qui l’avez choisi seul ? 

Linda : Non, on en avait parlé parce qu’à chaque fois, il y avait du mal à me mettre des 

aiguilles. Et puis…donc, après euh…ils m’en ont reparlé. 

Enquêteur : Qui vous en a reparlé ? 

Linda : Les docteurs qui passaient ici. Dr Hubert, Dr Daniel puis une autre dame mais le 

nom je ne m’en souviens jamais (rires). Et puis ils m’ont laissé 8 jours, au bout de 8 jours 

je leur ai dit « oui oui oui, j’en ai marre que… ». 

Enquêteur: Ils vous l’ont proposé et c’est vous qui avez choisi ? 

Linda : Voilà. C’est moi qui ai choisi. 

 

 Les médecins s’impliquent dans cette réorientation en proposant l’alternative 

disponible quand le patient a des problèmes avec la méthode de dialyse initiale.  
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Le choix de la dialyse à domicile 

 

Certains patients choisissent la DP pour rester à la maison, être auprès de leur famille. 

Nous avons l’exemple de Rodolphe qui justifie le choix de la DP en ces termes :  

 

« tout simplement parce que je voulais rester chez moi, je venais d’avoir un enfant. Je 

voulais pas perdre quatre heures tous les deux jours à aller dans un centre, être fatigué 

etc. ça me permettait d’être toujours à domicile, de ne pas me désocialiser. Voilà, c’est la 

liberté de la technique qui m’a convaincu. » (Rodolphe).  

 

Pour ces patients, l’HD est une méthode qui déconstruit le lien social à cause du temps 

qui est dépensé par semaine et par journée de séance de dialyse 

 

7.1.3.3. Quand le patient passe d’une méthode de dialyse à 

une autre   

 

Le choix d’une méthode de dialyse n’est pas définitif de même que la décision du 

médecin d’orienter le patient vers une méthode de dialyse. Nous nous appuierons ici sur 

différents cas de figues pour appuyer notre propos.  

Victor est âgé de 39 ans et a été diagnostiqué insuffisant rénal mais il a préféré fuir 

l’hôpital. L’écoute de son ex-compagne et le désir de préserver ses liens avec sa fille, l’ont 

poussé à revenir à l’hôpital pour se soigner. Seulement devant l’urgence de la situation, il n’y 

avait pas de choix possible. La seule option possible était l’HD. Il lui sera proposé plus tard la 
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DP qu’il va faire pendant six mois avant de faire le choix de retourner en HD car selon lui, 

l’hôpital est plus sûr.  

Dans la situation singulière de ce patient jeune, le choix n’est pas figé c’est-à-dire que le 

patient exprime ses préférences en tenant compte de ses désirs. Le choix apparaît d’abord 

dans le refus des soins. Le patient exprime sa volonté de ne pas vouloir être pris en charge par 

l’hôpital. Mais ce refus tient son sens dans la préférence à une prise en charge domestique de 

la maladie par le patient (Després et al, 2011). Il pense, en effet, qu’il peut se soigner seul et 

guérir. 

 

Enquêteur : Et comment êtes-vous venu à la dialyse, est-ce que c’était automatique ? 

Victor : Non. Non puisque j’ai repoussé….ils m’avaient fixé une date pour la fistule, ils 

m’avaient fixé une date puisque…au début je venais tous les six mois […] et les derniers 

temps quand ils m’ont fixé la date pour vraiment commencer la dialyse,  aborder la 

dialyse, j’ai tout laissé tomber. J’ai prolongé moi 11 mois de plus.  

Enquêteur : Et pourquoi ? 

Victor : Parce que pour moi j’allais guérir, pour moi qui n’étais jamais allé voir un 

médecin et rien de ma vie… 

 

Plusieurs raisons peuvent nous aider à comprendre l’attitude de ce patient qui refuse les 

soins. En premier lieu, nous pouvons y voir l’expression d’une peur de la médecine : 

On pourrait également penser qu’il y a une certaine méfiance du patient dans le système 

de santé et de ses médecins. Il ne veut pas laisser son corps entre les mains de personnes 

étrangères. Il a confiance en sa propre lecture de la situation, interprète lui-même les états de 

son corps et se livre à une gestion de sa maladie de manière individuelle sans l’intervention 

d’un tiers en se fondant sur des expériences antérieures de maladie qu’il a su gérer seul : 

« pour moi j’allais guérir, pour moi qui n’étais jamais allé voir un médecin et rien de ma 

vie… » (Victor).  
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La façon dont ce patient s’est représenté sa maladie laisse penser  qu’il ignorait son 

caractère chronique. Mais l’aggravation de sa situation va lui permettre d’avoir un autre 

regard sur sa maladie. On assiste, en effet, à une autonomie dans le refus aux soins qui sera 

suivie par une dépendance au système du fait de l’urgence de la prise en charge mais aussi de 

l’implication d’autres acteurs tels que les proches. Les liens sociaux à travers les relations 

affectueuses et de confiance qu’ils suscitent, influencent le choix de certains patients. La 

décision de certains patients de recourir au système hospitalier, après le refus des soins, n’est 

pas due à une restauration de la confiance médecin-patient mais à une intervention profane 

qui résulte d’une proximité avec le patient :  

 

 

Enquêteur : Donc ce qui vous a poussé à faire la dialyse, c’est votre famille en quelque 

sorte 

Victor: Ma famille oui. Mais ils n’avaient pas le pouvoir dessus. C’est mon ex compagne, 

la mère de ma fille qui vraiment,  on était déjà séparé depuis six ans, mais on est toujours 

lié mais vraiment plus que lié. Et elle, un jour  m’a pris à part, elle m’a dit « Ecoute… », 

j’étais sur le canapé, j’étais là comme ça, je pouvais rien manger, je pouvais pas marcher, 

elle m’assistait complètement ; elle me dit mais « Tu te rends compte, tu te dégrades là, 

ta fille te voit, te finir là, qu’est-ce que… », et puis voilà, elle a craqué et moi ça m’a mis 

un truc au cœur et puis allez, je suis parti.  

 

Si Victor a finalement opté pour une prise en charge à l’hôpital, l’urgence de la situation 

ne lui permettait pas de choisir sa méthode de dialyse car le passage à une prise en charge en 

dialyse dans l’urgence met la responsabilité du médecin au premier plan et donc sa décision 

unilatérale d’orienter le patient vers une méthode de dialyse. Dans pareille situation, 

l’hémodialyse paraît souvent être la méthode la mieux indiquée. Mais les décisions ne sont 

pas figées et les choix ne sont pas toujours inexistants. Victor, comme certains patients en 

urgence, a donc débuté sa prise en charge en HD.  
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Une fois qu’il est sorti de cette situation d’urgence, Victor a eu la possibilité, même 

quand il est sur un traitement, à changer sa méthode de dialyse. C’est ce qu’il fera. Il va 

délaisser l’HD pour la DP. Mais six mois après, il revient en HD.  Pour Victor, ce retour en 

HD est déterminé par un désir d’avoir une vie normale et une prise en charge plus sûre. Il y a 

donc ce désir de liberté, cette autonomie à disposer de son corps sans craindre le risque de 

mener ses activités mais aussi cette sécurité dans la prise en charge à l’hôpital : 

 

Enquêteur : Donc C’est seulement cela qui a fait que vous n’avez pas accepté la 

péritonéale 

Victor : voilà oui, après maintenant  on peut continuer à rester chez soi, on a une vie 

pratiquement normale. Mais bon, il faut dialyser tous les jours avec la dialyse péritonéale 

que je sache. 

Enquêteur: Et ça, ça ne vous convient pas 

Victor : Non mais bon avoir un suivi ici quand je viens ici, je veux dire bon, on est très 

bien entouré, il y a tout sur place. Je veux dire on ne sait jamais chez soi voilà.  

 

La trajectoire du patient est donc un moyen de comprendre la manière dont le processus 

décisionnel se trouve imbriqué à la vie du patient, à ses liens sociaux. En ce sens, elle permet 

de voir que les décisions médicales et les choix des patients ne pas être figés. L’évolution de 

l’état de santé du patient insuffisant rénal peut, en effet,  remettre celui-ci dans les capacités 

de faire des choix.  

Un autre cas de figure de patient ayant changé de méthode nous permet de montrer 

d’autres raisons qui peuvent pousser certains patients à passer d’une méthode de dialyse à une 

autre.  

Linda est une patiente âgée de 60 ans qui a choisi de s’orienter en HD. Pour ne pas 

amener l’hôpital à la maison, elle a choisi cette méthode de dialyse. Cette patiente a été 

informée sur les deux méthodes de dialyse. C’est donc un choix libre qu’elle va faire. Mais 
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quelques temps après sa prise en charge en dialyse, elle commence à avoir des sténoses au 

niveau de la fistule artério-veineuse et elle ne parvenait plus à faire la dialyse correctement. 

Elle ne s’y attendait pas et le médecin ne l’avait pas informée de cette situation. Mais elle 

n’accuse pas son médecin car selon elle, personne ne pouvait savoir ce qui allait se passer : 

« personne ne pouvait savoir que la fistule que…moi j’aurai du mal quoi….ça ferait des 

sténoses, moi je ne pouvais pas le deviner, lui [le médecin] non plus » (Linda). La situation 

imprévisible à laquelle elle a fait face, va l’amener à faire un autre choix. La difficulté de 

piquer la fistule pour faire la dialyse à cause des sténoses va l’inciter, en effet, à donner son 

approbation pour la DP que les médecins vont lui proposer :  

 

Enquêteur : Et pour le choix de la DP ? Maintenant vous avez choisi de faire la DP. C’est 

vous qui l’avez choisie seul ? 

Linda : Non, on en avait parlé parce qu’à chaque fois, il y avait du mal à me mettre des 

aiguilles. Et puis…donc, après euh…ils m’en ont reparlé. 

Enquêteur : Qui vous en a reparlé ? 

Linda : Les docteurs qui passaient ici. Dr Hubert, Dr Daniel puis une autre dame mais le 

nom je ne m’en souviens jamais (rires). Et puis ils m’ont laissé 8 jours, au bout de 8 jours 

je leur ai dit « oui oui oui, j’en ai marre que… » 

 

Le changement de méthode de dialyse montre que le choix, bien qu’étant fait librement, 

ne peut être valide que s’il est adéquat à la situation du patient. Si la situation médicale du 

patient prône une méthode autre que celle qu’il a choisie, il y aura une révision de ce choix 

jusqu’à ce qu’il corresponde à ce que l’état du patient impose comme traitement. Dans ce cas 

de figure, les choix du patient inscrits dans une prise en charge de longue durée, sont 

multiples à cause de la particularité de l’insuffisance rénale chronique qui le permet à travers 

l’existence d’options de traitement. Donc, face à l’imprévisibilité des situations qui 

surviennent lors de leur prise en charge, certains patients reformulent leur choix et le 

corrigent. 
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Les cas de figure présentés ci-dessus, exposent les situations de patients en dialyse qui 

ont choisi ou ont été contraints de s’orienter sur une autre méthode de dialyse. Mais certains 

patients qui ont choisi une méthode de dialyse, peuvent être amenés à changer de méthode de 

traitement avant même de commencer la dialyse. Nous allons illustrer notre propos en nous 

appuyant sur le cas de Damien. 

Damien est âgé de 59 ans. Il est en situation de handicap et a eu à subir quatre pontages 

cardiaques. Il est ingénieur agronome mais a été forcé de prendre sa retraite à cause de sa 

situation médicale. Ayant participé au programme d’ETP, il a choisi la DP mais s’est retrouvé 

en HD pour être pris en charge en urgence : « normalement je dois être en DP, en dialyse 

péritonéale. Mais comme il y a eu urgence, en attendant qu’on me pose le cathéter  

abdominal, donc on m’a basculé sur l’hémodialyse provisoirement pour ça que j’aie un 

cathéter provisoire ». 

Damien doit également subir une opération chirurgicale. Il doit, en effet, être opéré du 

polype qui va nécessiter une ouverture de l’abdomen. Son choix de faire la DP ne sera effectif 

que si l’opération chirurgicale qu’il doit subir ne va pas finalement contre-indiquer la DP. 

 

Enquêteur : On vous a dit quand est-ce que vous quitterez l’hémodialyse ? 

Damien : Mais ça dépend de mon opération de polype, il peut y avoir cette semaine une 

réponse, dès qu’il y a une opération du polype ; s’il ne faut pas faire  de truc chirurgical 

c’est-à-dire au niveau de l’abdomen, donc il y a pas de problème pour la pose de 

cathéter mais si, comment dire…s’il y a une cicatrice au niveau abdominal donc je serai 

obligé de rester [en hémodialyse] 

 

On voit bien que, dans le cas de Damien, le choix peut s’avérer incertain à rendre 

effectif à cause de situations ponctuelles qui émergent lors du parcours de soins du patient. Le 

patient est suspendu à l’avis du médecin qui va décider si oui ou non le patient pourra 

effectivement être orienté sur la méthode de dialyse qu’il a choisie. La délibération entre le 
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patient et le médecin n’est pas toujours définitive. Des complications médicales peuvent 

amener le patient et le médecin à rediscuter des possibilités de traitement qui existent. Faire 

un choix ne veut pas forcément dire que le patient sera automatiquement orienté. Des 

obstacles qui peuvent émerger à cause de la situation médicale du patient, peuvent le rendre 

erroné ou le suspendre. 

Les patients insuffisants rénaux choisissent une méthode de dialyse en se fondant sur 

une multiplicité de facteurs. La singularité des patients et leur parcours de soins favorisent le 

développement de liens sociaux, des interactions qui corroborent cet état de fait.  

 

7.2. Les caractéristiques sociales et le choix 

 

Si les observations et les entretiens que nous avons menés auprès des patients montrent 

qu’il y a plus de personnes âgées qui sont prises en charge en HD, il est intéressant de voir les 

raisons qui poussent certains patients jeunes à s’orienter ou à rester en HD. Il est également 

pertinent de montrer les raisons pour lesquelles certains patients âgés choisissent ou sont 

orientés par les médecins en DP. Mais l’âge n’est pas le seul critère qu’il faut regarder, les 

caractéristiques socioprofessionnelles jouent également un rôle sur le type de dialyse que le 

patient choisit. 
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7.2.1. Comment les caractéristiques sociales déterminent l’orientation des 

patients en DP… 

 

 

Nous avons énoncé précédemment des cas de figure de patients et nous nous sommes 

également appesanti sur les discours des patients et des médecins pour parler des raisons qui 

poussent les patients à s’orienter vers l’HD ou vers la DP. Mais en intégrant les 

caractéristiques sociales, nous pouvons voir que les raisons sont d’un autre ordre. En effet, 

certains patients âgés qui choisissent l’HD sont dans une situation d’inactivité, ils sont 

retraités et ils sont plus dans une situation de dépendance car ils ne peuvent pas se prendre en 

charge à domicile. C’est la raison pour laquelle les professionnels de santé ne laissent pas 

toujours ce type de patients choisir la DP. Pour que les patients âgés aient la possibilité de 

choisir cette méthode, il faut que les professionnels de santé s’assurent qu’ils disposent 

d’aidants familiaux ou professionnels qui peuvent les surveiller. Ces patients ont besoin 

d’aide pour monter les lignes de DP, pour se débrancher le matin. Certains professionnels 

encouragent l’orientation des patients âgés en DP à partir du moment où ces aides sont 

disponibles pour le patient : « il y a un monsieur de 80 ans qui a été aidé par sa femme » s’est 

adressée, lors d’une séance d’ETP, une infirmière à un couple qui avait des inquiétudes quant 

au choix de la DP. Marvin, patient âgé de 66 ans dit bénéficier d’une aide à domicile pour 

faire la DP : « je suis assisté pour la dialyse par une infirmière qui vient donc…qui fait trois 

passages par jour chez moi ». 

L’orientation des patients âgés en DP peut également être rendue possible s’il existe des 

contre-indications pour le patient âgé de faire l’HD.  

Si l’orientation des patients âgés en DP n’est possible qu’à certaines conditions comme 

celle de disposer d’une aide à domicile, chez les patients jeunes, il y a d’autres raisons qui 
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sont avancées. Certains patients choisissent la DP pour être autonomes et pour pouvoir mener 

convenablement leurs activités professionnelles. C’est le cas de Rodolphe. Mais une autre 

raison est la perspective de la transplantation rénale. Certains médecins conseillent à leurs 

patients de s’orienter vers la DP s’ils envisagent de subir la transplantation rénale.  

Les raisons qui poussent les patients âgés et les patients jeunes peuvent donc être 

différentes pour ce qui est de l’orientation vers la DP. Pour le patient âgé, cette orientation 

n’est possible qu’à partir du moment où son autonomie perdue est remplacée par une aide 

familiale ou professionnelle. Elle peut résulter également de l’existence de contre-indications. 

Pour le patient jeune, le choix de la DP peut être déterminé par l’autonomie recherchée et la 

perspective d’une transplantation rénale.  

Qu’en est-il des patients orientés vers l’HD? Les caractéristiques sociales influencent-

elles également l’orientation des patients vers cette méthode ? 

 

7.2.2. …. Et l’orientation des patients insuffisants rénaux en hémodialyse 

 

Les patients en HD, d’après nos observations, sont pour la plupart des patients âgés. 

Comme nous l’avons noté plus haut, cette orientation serait liée à l’impossibilité pour ces 

patients de se prendre en charge. L’hôpital constitue un endroit plus sûr et ils préfèrent être 

dans une situation de dépendance et de passivité, se remettant entre les mains des soignants, 

exprimant une confiance envers les professionnels de santé et envers l’hôpital. Cette situation 

est révélatrice du manque de confiance qui habite certains patients âgés. Virginie, patiente 

âgée de 73 ans souligne cet état de fait : « ah oui, moi je préfère ici. Je suis plus confiante 

ici ». Pourtant, l’expression de ce manque de confiance en soi et celle d’un désir de vouloir se 

faire soigner par des experts plutôt que de se prendre en charge, ne sont pas seulement 
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exclusifs aux personnes âgées. Certains patients jeunes préfèrent également vivre dans la 

dépendance. Victor qui a expérimenté la DP, donne des explications en ce sens : « avoir un 

suivi ici quand je viens ici, je veux dire  bon, on est très bien entouré, il y a tout sur place. Je 

veux dire on ne sait jamais chez soi voilà ». D’autres patients jeunes expriment leur choix de 

rester en HD et de ne pas envisager la DP ou la transplantation rénale car cette méthode de 

dialyse leur permet mener leurs activités professionnelles convenablement. C’est le cas de 

Nicolas, un patient âgé de quarante-trois ans qui est responsable des travaux et chef d’équipe 

en électricité, qui a choisi de rester en HD même s’il a entendu parler de la DP. Mais 

contrairement à la plupart des patients âgés qui viennent en séance d’HD le matin et en début 

d’après-midi, Nicolas fait partie des patients qui font leur séance en soirée. Ce créneau lui 

permet de réserver la journée pour ses activités professionnelles. Ces patients jeunes 

s’orientent également vers l’HD car les professionnels de santé ne leur autorisent pas à se 

prendre en charge en choisissant la DP. Ainsi, une patiente jeune aveugle que nous avons 

trouvée en séance d’ETP n’a pas été autorisée à s’orienter vers la DP : « elle ne peut pas aller 

en dialyse péritonéale. Elle a déjà été orientée en hémodialyse »                           

(Responsable programme d’ETP). 

Les statistiques établies par le rapport REIN soulignent que les personnes âgées sont la 

population la plus représentée en dialyse avec 62% de patients qui sont âgés de plus de 65 ans 

(Couchoud, Lassalle et Jacquelinet, 2014) (voir Annexe 4). Ce même rapport estime que 54% 

de patients sont concernés par la dialyse dont la plupart sont en HD (93,5%). Même si ces 

données sont cruciales, il ne faut pas ignorer les raisons qui poussent les patients à s’orienter 

en HD ou en DP. Les déterminants de cette orientation sont, en effet, complexes. Que le 

patient insuffisant rénal soit en activité ou sans activité, qu’il soit jeune ou âgé, il y a un 

ensemble d’éléments qui font qu’on ne peut pas exclusivement le confiner sur une méthode de 

dialyse. En effet, la façon de gérer l’autonomie, la présence d’aidants familiaux et 
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professionnels, la situation médicale, l’existence d’un handicap et l’expression des 

préférences des professionnels de santé, font que les caractéristiques sociales bien que 

déterminantes ne permettent pas à elles seules, de justifier, de comprendre l’orientation des 

patients insuffisants rénaux vers une méthode de dialyse.  

 

7.3. La différence entre l’HD et la DP 

7.3.1. La différence entre l’HD et DP : des critères de choix communs aux 

patients en HD et aux patients en DP 

 

 

Les patients en HD et ceux qui sont en DP peuvent partager les mêmes arguments pour 

expliquer les raisons qui les ont amenés à être orientés vers une méthode de dialyse. Ainsi, 

l’autonomie recherchée, l’influence des proches et de l’expérience, le rôle de l’ETP, le rapport 

au corps, les critères médicaux, sont, entre autres, les raisons avancées par les patients qui 

sont orientés vers ces deux méthodes de dialyse. Seulement, ces arguments ne sont pas 

appréhendés de la même manière par ces patients. Nous allons prendre exemple sur quelques-

uns de ces arguments pour étayer notre analyse. 

 

Eviter l’infection ou le stigmate 

 

Si les préférences des patients par rapport à une méthode de dialyse peuvent être 

déterminées par l’image du corps (Recham, op.cit.), il faut noter que les avis sont partagés.  

S’agissant du rapport au corps, par exemple, les patients qui s’orientent vers l’HD se 

justifient en soulignant le problème d’infection et la gêne que peut engendrer la DP alors que 
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les patients qui s’orientent vers la DP se concentrent plus sur la crainte d’une stigmatisation 

engendrée par la déformation corporelle que peut causer l’HD. Pour ces patients, la présence 

d’un cathéter à l’abdomen est moins dure à supporter qu’avoir des bras enflés que tout le 

monde va constater. Avec la DP, on peut se considérer normal en utilisant des mécanismes 

qui permettent de cacher cet objet qui rend visible la maladie. Les patients cachent leur 

cathéter sous leurs vêtements. Ils peuvent aller et venir sans problème. 

La différence peut être relative aux lieux de fréquentation. Là où le contact avec les 

autres, impose de laisser apparaître les signes visibles de la maladie à partir d’une fistule qui 

cause des bras enflés, ou d’un cathéter au ventre que les autres peuvent voir. 

En définitive, nous sommes d’accord avec Recham qui souligne que par rapport au 

choix de la méthode de dialyse :  

 

« choisir une technique d’épuration, c’est exprimer une sensibilité vis-à-vis de l’ensemble 

des contraintes que la maladie impose. Pour cela, les avis divergent sur le choix des 

différentes méthodes. Il n’y a pas une bonne et une mauvaise dialyse pour tous, mais 

une dialyse adaptée à chacun, selon les représentations du corps, de la maladie, de 

l’institution hospitalière, de la famille… » (Recham, Ibid, p.71). 
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Arguments relatifs à l’autonomie recherchée 

 

Pour Recham (2012, p.70-71),  

 

« l’autonomie est relative. Il n’y en a pas une, mais plusieurs. Elle se vit  par 
rapport au traitement, à l’hôpital, à l’entourage familial, à la maladie…Si certains 
malades préfèrent se dialyser dans des unités de dialyse pour être indépendants 
vis-à-vis de leurs proches, d’autres choisissent la dialyse péritonéale avec des 
poches afin de se libérer de l’immobilité cyclique qu’impose l’hémodialyse. En 
outre, il faut rendre la notion d’autonomie opérationnelle pour pouvoir la saisir. 
Chaque dialysé choisit la méthode qui exige de lui de moindres concessions et 
représente à ses yeux l’autonomie, sans que nous puissions dire au préalable 
qu’un tel est plus indépendant qu’un autre ». 

 

 Les patients qui choisissent l’HD et ceux qui choisissent la DP abordent la notion 

d’autonomie en concevant la méthode qu’ils ne choisissent pas comme une méthode 

contraignante qui ne leur permet pas de mener convenablement leurs activités. La contrainte 

de la méthode de dialyse est donc perçue différemment. C’est cette différence de perception 

qui peut aussi être la raison pour laquelle il y a des différences de choix. 

 

Arguments relatifs à l’influence des proches 

 

Concernant les arguments relatifs à l’influence des proches, évoqués par les patients en 

HD et les patients en DP, les connaissances que les patients acquièrent par le biais de leurs 

relations, montrent qu’il n’y a pas une autonomie absolue du patient. Il y a une autonomie qui 

influence le patient lui-même et qui provient des interactions que le patient a avec d’autres 

acteurs tels que la famille, les malades, les professionnels de la santé, comme on en a fait 

allusion plus haut. 
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La mobilisation de l’autonomie, elle-même, dépend de la marge de pouvoir qu’on a 

quand on est en interaction avec d’autres acteurs. Chaque acteur, du fait qu’il recherche 

l’autonomie, se réfère à des objectifs mais aussi fait ses choix en tenant compte de ses 

connaissances. En effet, de l’avis de Baszanger (1986, p.24) : 

 

« quelle que soit l'habileté et, si on peut dire, le professionnalisme de la personne 
malade pour guider les réactions des autres, elle ne peut seule dans la durée 
construire socialement sa maladie. C'est au travers d'interactions prolongées dans 
différentes sphères de la vie sociale quotidienne que tous les acteurs de ces 
interactions façonnent la réalité de la maladie chronique ».  

 

Les patients utilisent leur autonomie pour rester dans la dépendance. Cette autonomie 

qu’on peut qualifier de dépendante relève d’une action que le patient mène en se basant sur 

les informations acquises ou les expériences vécues quand il entre en interaction avec des 

personnes de son entourage social.  

 

7.3.2. La différence entre l’HD et DP : des critères de choix différents  

 

 

Si les patients qui s’orientent en HD et ceux qui optent pour la DP partagent des critères 

de choix, il y a certains arguments qui ne le sont pas. En effet, les patients qui s’orientent vers 

l’HD fournissent d’autres explications comme le caractère lourd de l’auto-prise en charge de 

la DP, l’urgence de la prise en charge, la sécurité de la prise en charge de la dialyse à 

l’hôpital. Les patients en DP, quant à eux, évoquent une méthode de dialyse plus douce, la 

perspective de la transplantation rénale, l’influence d’internet, le choix de la dialyse à 

domicile. 
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Nous allons nous appesantir sur quelques critères avancés par ces patients. 

 

L’urgence de la prise en charge : le patient en HD passif 

 

Le parcours de soins d’un patient pris en urgence qui doit être dialysé, nécessite une 

orientation sur une  méthode de dialyse appropriée face à cette situation d’urgence. Entre 

l’HD et la DP, l’HD semble être la plus indiquée. En effet, il s’agit juste de placer un cathéter 

fémoral ou jugulaire au patient pour lui faire la dialyse quelques minutes après la pose pour 

une séance d’HD alors que la mise en place du cathéter de DP,  demande une intervention 

chirurgicale et une attente d’au minimum quinze jours pour que le patient puisse commencer 

la DP. Ici bien sûr, dans ce type de prise en charge, il n’y a pas de temps pour l’information et 

la prise en charge est plus une question de responsabilité du médecin qui prend exclusivement 

les décisions à cause de « l’urgence vitale [qui] est mobilisée » (Cléau, 2014, p.210). La 

caractéristique fondamentale du patient insuffisant rénal pris en charge en urgence est de ne 

pas avoir pu bénéficier au préalable d’un suivi qui lui permette de choisir une méthode de 

dialyse. 

Cette différence qui naît d’un parcours de soins non suivi pour les patients qui entrent 

en dialyse en urgence, s’oppose à celles qui sont pris en DP, où le parcours de soins est 

caractérisé par un suivi précoce de la maladie. Cette prise en charge précoce dès le diagnostic 

de la maladie, permet au médecin et au patient de pouvoir se rencontrer régulièrement. Cette 

régularité permet au médecin d’avoir la latitude d’informer le patient, d’organiser la manière 

dont la transmission de l’information doit se faire. En effet, le médecin transmet l’information 

au patient en tenant compte de l’avancée de la maladie et de l’approche de la mise en dialyse. 

Si pour certains auteurs, le médecin ne dispose pas de beaucoup de temps qui puisse permettre 

au patient de s’impliquer dans sa prise en charge (Cléau, Ibid), ici certains médecins prennent 
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le temps avec le patient. Le patient qui a été diagnostiqué insuffisant rénal n’accepte pas cette 

rupture biographique. À cause des représentations qu’il se fait de la dialyse, parce qu’il 

connaît des gens qui font la dialyse avec toutes les complications que cela implique, ou parce 

qu’il a consulté internet, le patient,  dès les premières interactions avec son médecin, 

n’accepte pas de faire la dialyse. Le travail du médecin consiste à l’ « apprivoiser » pour qu’il 

accepte l’idée de la dialyse. La stratégie des médecins pour convaincre les patients, est 

d’informer le patient, d’en parler régulièrement au cours des consultations avec son patient 

et/ou de lui proposer de participer aux séances d’ETP. 

Cette différence est aussi notée au niveau des types de patients qui sont plus 

susceptibles d’entrer en négociation avec les médecins. En situation d’urgence, l’état du 

patient rend le médecin paternaliste, car le patient n’a pas les capacités d’entrer en négociation 

avec le médecin. Pour ceux qui choisissent la DP, les patients entrent en négociation avec les 

médecins puisqu’ils sont pris en charge très tôt et disposent des capacités nécessaires pour 

être informés et comprendre ce qui leur est dit et proposé par le médecin. 

 

Choisir l’hôpital ou la maison ? 

 

Les patients qui choisissent la dialyse à domicile (ici, la DP), le font parce qu’ils veulent 

fuir l’hôpital mais plus encore parce qu’ils veulent rester en famille. Les patients en DP, en 

effet, veulent rester en famille, profiter de leur famille  

Ce choix d’introduire l’hôpital à la maison chez certains patients diffère de ce désir 

d’isolement des familles pour les personnes qui choisissent l’hémodialyse afin d’éviter « les 

peurs et les angoisses inhérentes aux complications susceptibles de survenir »            

(Recham, op.cit., p.63). L’hôpital à la maison est favorisé encore parce que le patient dispose 
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de personnes aidantes. Certains patients disposent d’infirmières ou sont avec leur conjoint qui 

leur vient en aide et qui fait la formation de la manipulation de la machine de dialyse 

péritonéale. 

Au contraire, les patients qui choisissent l’HD, le font parce qu’ils se sentent plus en 

sécurité à l’hôpital. Leur désir est de se faire suivre par des personnes ressources ayant la 

formation requise pour les prendre en charge. Ils ne font pas confiance à leur propre personne. 

Ils redoutent de s’infecter eux-mêmes. La particularité de l’HD est qu’il n’y a pas à priori de 

moyens pour un microbe de rentrer alors que pour la DP, le cathéter ouvert lors des 

manipulations de branchement peut accidentellement causer l’entrée de microbes. Pour Guyot 

(1991, p. 61-62) : « la décision d’hospitalisation du point de vue du malade dépend également 

du type de relation que ce dernier entretien (sic) avec l’autorité médicale. Elle peut également 

s’inscrirent (sic) dans le système de représentations que les patients peuvent avoir de 

l’univers hospitalier, du fonctionnement de l’institution sanitaire et de la qualité de soins 

qu’on peut attendre ». Toujours, selon Guyot, le désir du patient d’être hospitalisé, est dû à 

son rapport à l’expertise médicale du fait qu’il y a « des individus qui restent peu sensibilisés 

au savoir médical » (Guyot, Ibid, p.62). C’est donc à cause du fait de vouloir éviter tout 

accident, que certains patients choisissent l’HD. Ils préfèrent être dépendants de personnes qui 

disposent des compétences liées au traitement de la dialyse. La sécurité relève aussi d’un 

souci de prévention : c’est plus sûr de se trouver à l’hôpital et avoir une prise en charge 

spontanée dès qu’il y a problème que de se trouver à la maison, où le malade se retrouve 

laissé à lui-même et éloigné du centre de dialyse. 

Le choix de l’hôpital révèle le vœu de dépendance des patients qui ne se confine pas 

seulement à un handicap moteur comme le déterminant, mais plus une question d’une sécurité 

de soins et de confiance envers le soignant plus qu’à lui-même. Le patient choisit la 

compétence du soignant qui, pour lui, dispose des ressources plus adéquates pour le prendre 



Partie 3 –Chapitre 7– 

308 

 

en charge. Les patients en HD s’inscrivent plus dans une logique de dépendance que les 

patients en DP.  

L’analyse des déterminants du choix d’une méthode de dialyse par les patients 

insuffisants rénaux révèle que les patients qui choisissent l’HD ou la DP, peuvent mobiliser 

les mêmes critères pour faire un choix. Mais ils sont appréhendés de manière différente. Les 

patients peuvent également émettre des arguments différents pour montrer les raisons qui les 

ont poussés à choisir une méthode de dialyse. L’expression de cette différence révèle la nature 

particulière de chaque méthode de dialyse et la différence de perception que les patients ont 

de ces méthodes. 

 

7.4. Le choix : moment ou processus ? 

 

Selon Guienne (2012, p.113), « […] il est important de prendre le temps de faire ces 

choix, car ils n’ont rien d’automatique ». Nous nous accordons avec cette affirmation de 

Véronique Guienne en ce sens que le patient insuffisant rénal dans sa trajectoire de soins 

rencontre divers acteurs : il interagit avec certains membres de sa famille, consulte différents 

professionnels de santé (son médecin traitant, son médecin néphrologue référent, l’équipe 

d’ETP). Il est en contact avec certains pairs patients qui lui partagent ses expériences. Ce 

patient peut également être un témoin oculaire de la manière dont une méthode de dialyse est 

pratiquée et les conséquences qu’elle peut avoir sur la vie des patients. Donc avant même la 

consultation où sa préférence pour une méthode de dialyse va être validée ou infirmée par le 

médecin (à cause de l’existence de critères médicaux), le patient la construit.  
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Mais le choix construit ne se suffit pas seulement à une seule consultation de 

délibération qui se fait une bonne fois pour toutes comme dans certaines recherches qui 

concernent des patients en fin de vie (Gisquet, 2008). Le patient insuffisant rénal chronique, 

dans son parcours de soins, peut faire émettre plusieurs choix à une étape de sa prise en 

charge. La particularité de l’insuffisance rénale chronique est qu’elle peut permettre au patient 

qui en est atteint de passer d’une méthode à une autre selon certaines conditions. Certains 

patients peuvent également ne pas être en capacité de choisir une méthode de dialyse quand 

ils arrivent au centre en urgence et décider de changer de méthode de dialyse lorsqu’ils se 

sentent mieux. 

Le choix n’est donc pas un moment. C’est un processus que le caractère particulier de la 

prise en charge de l’insuffisance rénale rend possible. Ce processus renferme plusieurs 

moments de délibération entrecoupés par des périodes construites. Les déterminants sociaux 

et les caractéristiques sociales et médicales du patient ainsi que les perceptions qu’il a du 

système médical, participent à la compréhension du processus qu’est le choix d’une méthode 

de dialyse.  

Par ailleurs, la singularité du patient qui s’engage dans un processus décisionnel et qui 

fait face à un médecin qui a ses préférences, va nous amener à distinguer différents types de 

choix et de consentement. 

7.4.1. Une typologie des choix dans le processus décisionnel 

 

Les choix des patients sont socialement construits. Ils ne se limitent pas à la seule dyade 

médecin-patient. L’implication du social dans le processus décisionnel montre l’importance 

des connaissances des patients lors de la délibération. Les liens sociaux du patient 

concurrencent avec le lien qu’il a avec le médecin ou de manière plus générale avec les 
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professionnels de santé (médecins et éducateurs) impliqués dans le processus décisionnel. En 

effet, l’expérience vécue du patient, les partages d’expériences avec d’autres patients, bref les 

sources d’informations issues de l’environnement social du patient, c’est-à-dire les sources 

d’information extérieures au service de dialyse, incitent à repenser la relation de confiance 

entre patients et professionnels de santé et particulièrement avec les médecins. Le patient qui 

est témoin de la manière dont des proches font la dialyse, la proximité avec des personnes qui 

lui proposent de s’orienter vers une méthode de dialyse, déplace la relation de confiance. 

L’information transmise par les médecins, devient « inopérante ». Cette information devient 

passive parce que le patient se fie à d’autres sources d’informations.  

Par ailleurs, l’évolution de l’insuffisance rénale chronique peut entraîner le passage 

d’une situation modérée à une situation de phase terminale. Dans ce cas, le patient peut passer 

d’une capacité à participer aux décisions à une incapacité à y prendre part à cause de 

situations d’urgence. En outre, dans la mesure où les préférences et les objectifs des patients 

et ceux des médecins diffèrent, la possibilité de choix de certains patients va dépendre de la 

situation dans laquelle il se trouve.  

Dans les entretiens et les observations que nous avons menés auprès des patients et des 

médecins, nous avons donc pu déceler un certain type de situations qui montrent la nature du 

choix.   

Le libre choix du patient : ce qu’on pourrait appeler choix libre, est un choix sans 

influence du médecin ou de l’éducation thérapeutique. Mais ce choix est-il toujours libre ? Si 

le patient est libre là au moment de la consultation médicale, de sa participation à l’ETP, de 

choisir sa modalité de dialyse, il en est autrement de ce qui peut l’influencer à construire ce 

choix et qui naît du social d’où cette autonomie qui est sous influence (Winance, 2007). 
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Les choix différés : la facilité de mettre un cathéter pour l’hémodialyse fait que les 

patients sont orientés en urgence sur cette modalité. Mais pour certains médecins, la prise en 

charge en urgence ne rend pas impossible le choix du patient. Le choix est ici différé.  

Les choix changés : pour des raisons médicales c’est à dire lorsque des problèmes 

surviennent dans la pratique d’une méthode de dialyse, les patients changent de choix.  

Les choix transférés : Il y a certains patients qui préfèrent que leur médecin choisisse 

pour eux. Cela devient aussi une expression de la confiance des patients. Ces derniers se 

fondent, selon certains médecins, sur l’expertise médicale et se plient à leurs décisions : 

« parce que bon le patient bon se demande toujours un peu, finalement qu’est-ce que, que 

veut le médecin hein, certains disent « écoutez, dites-moi ce que vous pensez vous le mieux » » 

(Dr Daniel). Ces choix se confondent aux décisions médicales. Ils ne viennent pas de 

l’expression du pouvoir des médecins mais des représentations que les patients se font d’eux. 

Le patient autonome qui choisit d’être dépendant de son médecin, lui manifeste sa confiance.  

L’entêtement des patients (les choix rigides) : De l’avis de certains médecins, Il y a des 

patients qui se cramponnent sur une méthode de dialyse même quand il y a problème avec 

cette technique. On peut supposer cet entêtement ou rigidité des patients par le fait d’une 

« peur de l’inconnu ». Certains patients, en effet, ne connaissent l’HD qu’à travers des 

proches qui l’ont expérimentée comme méthode de traitement. Le fait de méconnaître une 

méthode de dialyse peut résulter d’une inégalité de connaissances entre les deux méthodes de 

dialyse. Les médecins qui aimeraient orienter les patients vers une méthode de dialyse qui leur 

permettrait d’avoir une meilleure qualité de soins, se trouvent heurtés à la rigidité de certains 

patients. 

Les choix suspendus : Dans certains cas, les patients font des choix mais leur situation 

médicale pose un problème à leur orientation effective vers une méthode de dialyse. Damien a 
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participé au programme d’ETP. Il a choisi de faire la dialyse péritonéale. Sa situation 

médicale lui avait permis de participer à des séances d’ETP. Mais son état de santé va se 

dégrader et il arrivera plus tard en urgence, sans qu’on lui ait posé un cathéter de dialyse 

péritonéale. Le choix qu’il avait fait ne sera pas pris en compte ou bien sera suspendu du fait 

de sa situation médicale. Nous l’avons retrouvé en train de faire sa séance d’hémodialyse au 

centre.  

L’orientation n’est pas automatique. Certains patients sont obligés de suspendre leur 

choix. L’état du patient peut perturber le choix de certains patients et retarder sa 

concrétisation.  

Les choix guidés: De l’avis de certains professionnels, les patients suivent les 

préférences de leur médecin. Leur choix n’est pas indépendant. Il est guidé : « il y a des 

patients qui disent : « mon médecin m’a dit de faire ça, je vais faire ça. »              

(Responsable programme ETP). Dans certaines situations, il n’y a pas vraiment de choix. Ici, 

la relation médecin-patient correspond plus à une guidance-coopération (Szasz et Hollender, 

1956). Les patients consentent aux préférences de leurs médecins du fait de la confiance qu’ils 

leur accordent.  

La liberté des patients à pouvoir choisir par eux-mêmes la méthode de dialyse qu’ils 

souhaitent faire n’est pas toujours une réalité. Le patient évolue, en effet, dans un milieu 

social, habite avec des proches, échange avec son médecin en consultation et peut interagir de 

manière informelle avec des personnes rencontrées par hasard. Le choix du patient n’est pas 

détaché de ces cadres sociaux qui ont également un poids dans la construction de son choix.  

La compréhension du choix se reflète dans la prise en considération des situations dans 

lesquelles le patient se trouve. Comprendre la façon dont les patients choisissent, nécessite de 

mettre à jour certaines notions utilisées comme celle de « consentement éclairé » pour traduire 
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le type de relation que les médecins et les patients doivent avoir. En effet, l’article L1111-4 du 

code de santé publique, donne des précisions sur la manière dont les patients doivent 

s’engager dans les décisions médicales à travers le consentement éclairé : «  aucun acte 

médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la 

personne et ce consentement peut être retiré à tout moment ».  Si la démarche des pouvoirs 

publics est de favoriser la participation des patients aux décisions médicales, pour certains 

auteurs, cette idée pour les patients de consentir ne correspond pas à l’expression d’une 

autonomie décisionnelle (Fainzang, 2012).  

La typologie suivante que nous proposons, qui est issue des entretiens et des 

observations que nous avons menés, va plus loin et détaille les différents types de 

consentement qui peuvent exister dans les situations de décisions thérapeutiques relatives au 

choix d’une méthode de dialyse. 

7.4.2. Consentement et choix 

 

La relation médecin-patient est également perçue comme devant favoriser le choix du 

patient avec le consentement éclairé qui promeut l’autonomie du patient. Or dans les écrits de 

certains auteurs ce consentement éclairé cache une passivité du patient.  

A travers les entretiens menés auprès des professionnels de santé et des patients, nous 

nous sommes rendu compte que ce consentement peut ne pas être éclairé et ils nous offrent de 

montrer la nature des consentements ou leur absence avec la prise en compte du réseau social 

du patient,  de l’ETP, ainsi que des intérêts individuels des patients et des médecins. 

Nous proposons donc à partir des observations que nous avons faites et des analyses de 

la relation médecin-patient que nous avons effectuées, une typologie des consentements. 
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7.4.2.1. Le consentement éclairé  

 

Chez certains patients, le consentement est favorisé par la confiance qu’ils ont envers 

leur médecin. Ils ne s’enquièrent pas de l’existence d’une autre méthode de dialyse. Nous 

avons l’exemple d’un patient qui ne connaît pas l’HD et qui se contente de la DP 

 

Enquêteur : Elle ne vous a pas informé sur l’hémodialyse ? 

Marvin : Non non non non non. Moi je suis en dialyse péritonéale et je vous dis que ça va 

très bien. 

 

Auparavant il avait relaté la proposition que lui avait faite son médecin. Proposition 

qu’il va accepter :  

 

 « elle [le médecin] m’a dit, « écoutez, on peut essayer. Ça marche ou ça ne marche 

pas. » Bon, il se trouve que sur moi ça marche parce que je pète une forme olympique 

encore… alors que l’année dernière en dialyse on m’a renvoyé chez moi pour des soins 

palliatifs. » (Marvin).  

 

L’attitude de ce patient va être comprise quand plus loin dans l’entretien, il va évoquer 

la confiance  qu’il manifeste envers son médecin : 

 

 « […] vous savez, moi j’ai fait économie et droit alors on peut me raconter tout ce qu’on 

veut en médecine, moi on me dit que ça peut marcher, ça peut me procurer une vie un 

peu plus normale sinon agréable mais je souscris, il n’y a pas de problème hein 

d’accord ? » (Marvin) 

 

Si le consentement obtenu de ce patient par le médecin révèle également une confiance 

que celui-ci lui accorde, il n’est pas éclairé car la confiance n’amène pas le patient à 
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s’informer sur toutes les méthodes de dialyse disponibles. La confiance peut ne pas aboutir à 

un consentement éclairé (Ducournau, 2010). 

Le consentement éclairé correspond à ce que nous pouvons qualifier par l’idée d’un 

patient quasi autonome. Nous insistons sur l’utilisation de « quasi » à cause de ce caractère 

marqué par l’initiative du médecin et qui propose au patient ce sur quoi il doit consentir. Le 

patient est informé mais cette information est suivie d’une proposition du médecin. Les 

informations ne sont pas seulement des informations données mais elles sont accompagnées 

d’une proposition de traitement sur lequel le patient doit consentir. Il y a là l’idée d’une 

guidance qui met le patient actif dans une situation de passivité immédiate.  

Ce consentement éclairé pose ainsi le problème du libre choix. Le médecin étant 

toujours aux commandes, préparant le terrain à une décision qu’il a envie de prendre.  

 

7.4.2.2. Le non consentement éclairé. 

 

Parler de ce consentement éclairé comme de l’autonomie du patient à se matérialiser 

n’est pas suffisant pour faire apparaître la totale autonomie du patient dans ses choix. Il serait 

plus approprié de concevoir une nouvelle attitude du patient. Ainsi, on peut passer du 

consentement éclairé à un non consentement éclairé. Il s’agit ici d’une relation où le patient 

au vu des informations que lui transmet le médecin et de ses préférences, choisit autre chose 

que ce que le médecin lui propose. Cette non prise en compte de l’information médicale peut 

être la marque d’une perte de confiance à l’égard du médecin ou de la priorité donnée à une 

autre forme d’information comme celle de l’information visuelle à travers l’expérience vécue. 

L’exemple du patient Adolphe qui a fait son choix, non en considération de l’information 
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fournie par le médecin mais de l’expérience vécue de la dialyse en voyant un proche se 

dialyser à domicile, en est la preuve. Le patient va donc faire confiance à d’autres acteurs du 

parcours de soins comme le médecin généraliste par exemple. Il y a ce qu’on peut appeler 

aussi la confiance expérientielle née de l’information expérientielle c’est-à-dire que le patient 

a plus tendance à faire confiance à l’information née du vécu de l’expérience. Cette confiance, 

c’est elle qui fait apparaître cet état de non consentement éclairé.  

 

7.4.2.3. Le consentement non éclairé 

 

Le consentement non éclairé peut être vu comme un consentement à une information 

qui n’a pas été bien transmise ou qui a été manipulée, ou qui a été volontairement restreinte. Il 

est visible quand les médecins s’octroient le droit de ne pas informer leurs patients sur une 

méthode de dialyse à cause d’une absence de nécessité et du fait que le médecin pense que la 

raison de son agissement, c’est pour ne pas rendre confus le patient. Il agit ainsi pour le bien 

du patient :  

 

« A partir du moment où ces techniques-là sont strictement contre-indiqués, ben, en ce 

moment-là on peut se limiter à une information se limitant aux techniques qui peuvent 

être utilisées. Ça ne sert à rien de rajouter de la confusion dans la tête du patient s’il y a 

une contre-indication médicale absolue voilà » (Dr Jonathan).  

 

Nous faisons ici cas, en citant Sylvie Fainzang, de la restriction d’informations par le 

médecin. Le médecin manipule l’information de sorte à avoir le consentement du patient. 

Cette situation de consentement recherchée avec une restriction volontaire d’informations, est 

une démarche paternaliste puisque le médecin se considère comme quelqu’un qui veut le bien 
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du patient. On pourrait également penser que le médecin évite, en refusant d’informer sur les 

deux méthodes de dialyse existantes, de se trouver dans une situation où le choix de ma 

méthode contre-indiquée poserait un problème pour le patient. Le souci du médecin ici est  de 

bien prendre en charge le patient.  

 

7.4.2.4. La dépendance consentante 

 

Si le consentement non éclairé est plus une action du médecin vers le patient, la 

dépendance consentante en est l’inverse. C’est une action du patient vers le médecin, qui 

pousse ce dernier à prendre ses responsabilités. Le patient peut mobiliser son autonomie pour 

être dépendant. Cette dépendance est volontaire. Mais elle est aussi déterminée par une 

représentation que le patient se fait du savoir du médecin comme étant l’expert, se considérant 

lui-même comme un ignorant. Il y a une confiance qui s’établit grâce à la reconnaissance par 

le patient des compétences professionnelles du médecin. C’est ce que montre cet extrait 

d’entretien avec Jean : 

 

Enquêteur: Cela ne vous fait rien que les médecins puissent choisir à votre place ? 

Jean : Ben, je ne suis pas médecin alors je ne peux pas savoir ce qui est mieux ou pas 

moins bien pour moi. Un jour il faudra leur faire confiance sinon en ce moment-là, on va 

aller voir une sorcière ou n’importe quoi (rires). 

 

Ce qu’on a dans le paternalisme médical où c’est le médecin lui-même qui se 

représentait le patient en tant qu’ignorant en se considérant comme ayant les savoirs 

professionnels requis, est transféré. C’est le patient qui se situe à la place du médecin. Il 

préfère ce paternalisme et le sollicite du médecin.   
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7.4.2.5. Le consentement imposé 

 

Il est l’œuvre du médecin qui peut s’adjoindre de collaborateurs pour obtenir du patient 

son consentement à la méthode de dialyse qu’il préfère. Nous avons vu comment ce 

consentement a été obtenu de la patiente Christine lorsque le médecin a sollicité son collègue 

médecin et les éducateurs pour amener la patiente à changer d’avis. La construction du 

consentement se fonde sur une démarche paternaliste qui fait fi des souhaits de la patiente.  

Cette typologie du consentement dévoile la manière dont les acteurs dans la relation 

médecin-patient expriment leurs motivations et le but qu’ils visent en acceptant de consentir 

(du côté des patients) ou de chercher le consentement (du côté des médecins). L’enjeu que 

constitue la participation du patient dans le processus décisionnel fait émerger plusieurs types 

de modèles relationnels à travers la question du consentement. 
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Conclusion  

 

Dans les interactions sociales, les individus vivent des expériences, les partagent avec 

d’autres. Ils font partie d’un environnement qui les influence et sur lequel ils agissent en 

retour. Ils veulent y rester normaux. Pour les patients qui doivent faire le choix d’une méthode 

de dialyse, ce milieu social, non expert dans ce domaine, est pourtant déterminant car le 

patient y rencontre des patients ayant les mêmes problèmes, certains ayant déjà commencé à 

être pris en charge en dialyse. Ils rencontrent des professionnels de santé grâce à ce système 

de santé qui favorise la consultation de médecins généralistes proches de leur lieu 

d’habitation. Pour Garfinkel (2007, p.176), « on considère souvent comme traits rationnels 

d’une action les raisons à partir desquelles une personne effectue un choix parmi des 

alternatives, ou encore les raisons qu’elle invoque pour légitimer un choix ». Mais ces raisons 

doivent inclure explicitement la part du lien social dans la construction des choix. Ce lien 

social prend corps dans les expériences vécues et dans ce que l’individu se trouve influencé 

par l’autre, par sa manière d’agir, de faire face à une situation. Puisque selon                    

Dubet (1994, p.176), « ne reposant plus dans le système, l ‘unité des significations de la vie 

sociale ne peut plus exister que dans le travail des acteurs eux-mêmes, travail par lequel ils 

construisent leur expérience […] ». L’expérience de certains patients est importante dans les 

choix qu’ils font. Le résultat de prises en charge antérieures peut être déterminante et en ce 

sens nous sommes d’accord avec Garfinkel quand il affirme : « il n’est pas rare qu’une 

personne revienne sur son expérience passée en quête d’une situation à comparer à celle à 

laquelle elle est confrontée » (Garfinkel, op.cit., p. 403). Le choix d’une méthode de dialyse 

par les patients insuffisants rénaux est déterminé par ce recours à l’expérience et l’influence 

des personnes connues ou qu’ils rencontrent. Rapley (2008) analyse le choix des patients qui 

se basent sur ces influences de « distributed decision-making » que nous appellerons ici 
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« choix distribués » ou « choix répartis » à partir du moment où les facteurs qui fondent les 

choix des patients se fondent sur leurs interactions, sur leurs rencontres.  

Le processus décisionnel ne se limite donc pas seulement à une situation d’interaction 

entre les patients et les professionnels de santé (ici les médecins qui vont au final délibérer sur  

la méthode de dialyse à faire). L’environnement social s’invite à travers les rencontres des 

patients. Mais le choix ne peut pas se faire sans qu’il y ait un cadre de délibération où le 

médecin s’accorde avec le patient. Si ce dernier peut donc choisir, il peut aussi faire face à la 

décision des professionnels de santé. Il est donc important de voir comment les professionnels 

de santé, en particulier les médecins, construisent leurs décisions et les facteurs qui les 

influencent.  
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Chapitre 8 : Comment les professionnels de santé se déterminent par 

rapport à l’orientation en dialyse? 

La relation médecin-patient est aujourd’hui sujette à une démocratisation, où le patient a 

la liberté de choisir le traitement qui lui convient.  

Les pathologies diffèrent par leur mode de prise en charge, l’épreuve de la maladie 

ressentie par le patient mais aussi à travers les différentes options thérapeutiques qu’elles 

offrent. L’insuffisance rénale chronique n’échappe pas à cette appréciation. La relation             

médecin-patient insuffisants rénaux se trouve bouleversée par les situations auxquelles le 

patient est confronté. Le médecin fait face aux problèmes liés à l’état du malade : malade qui 

peut arriver en urgence, malade qui peut avoir des comorbidités, malade qui fait confiance en 

son médecin, malade qui désire être informé et aller au-delà c’est-à-dire choisir lui-même le 

traitement qui lui convient.  

Par ailleurs, comme nous l’avons montré dans le chapitre précédent, le patient ne vient 

pas seul, il apporte des connaissances, il prend en considération l’expérience qu’il a vécue en 

consultation avec le médecin, il a une situation professionnelle, il vit en famille.  

Si donc aujourd’hui l’autonomie du patient est promue au détriment d’un modèle 

paternaliste où le médecin décide, qu’en est-il dans la réalité, au sein même des hôpitaux, 

particulièrement dans un centre hospitalier où le patient insuffisant rénal trouve à sa 

disposition, deux méthodes de dialyse : l’HD et la DP ? 

Le patient, en effet, n’est pas à la merci d’un médecin. Durant sa prise en charge, 

d’autres professionnels de santé interagissent avec lui, se concertent. Comment la 
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collaboration entre professionnels de santé se déploie-t-elle dans le processus décisionnel 

relatif au choix d’une méthode de dialyse ?  

Dans ce chapitre, nous allons montrer les bases sur lesquelles les médecins décident, en 

partant de la manière dont l’information est transmise, ensuite déterminer le poids des critères 

médicaux et des valeurs dans les décisions médicales. Nous allons également rendre compte 

de la diversité des perspectives et des pratiques des médecins. Nous soulignerons ensuite 

l’existence des conflits entre professionnels de santé et l’effet de ceux-ci sur le processus 

décisionnel.  

8.1. Le point de vue des professionnels sur la participation 

des patients au processus décisionnel 

 

Les professionnels de santé ont abordé les sources d’information des patients sous 

différents angles. Ainsi, certains se sont appesantis sur la provenance des informations alors 

que d’autres ont expliqué le caractère du processus de la transmission de l’information 

médicale aux patients. Nous allons également voir des points de vue contradictoires des 

professionnels de santé sur l’information transmise aux patients selon la source d’information 

ou la personne qui la transmet au patient.  

Dans les lignes qui suivent, nous allons montrer comment les professionnels de santé 

conçoivent les informations que le patient a à sa disposition suivant sa provenance. 
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8.1.1. D’où proviennent les informations des patients ? 

 

Les informations dont disposent les patients insuffisants rénaux sur la dialyse, 

proviennent de diverses sources. Selon les professionnels de santé, elles viennent soit des 

médias comme internet, la télévision, soit des proches, soit des rencontres informelles. Ces 

informations qui façonnent les connaissances des patients sur la dialyse, peuvent être ce sur 

quoi ils s’appuient pour faire leur choix. Mais selon les professionnels de santé, les sources 

d’information sur lesquelles les patients se basent, peuvent livrer des informations fausses.  

Cette situation peut être un problème à partir du moment où le choix se fonde sur des 

informations fausses. 

Le moyen que les professionnels de santé mobilisent pour remédier à ce problème que 

constituent les fausses informations selon leurs affirmations, est d’écouter les patients, leur 

exposer les représentations qu’ils ont sur la dialyse. L’information qui vient de milieux 

profanes ou de milieux médicaux comme du médecin généraliste peut être, en effet,                

« enrichissant » selon l’expression d’un éducateur. En effet, connaître la perception des 

patients sur la dialyse, permet aux professionnels de santé de pouvoir intervenir sur les 

informations qui, selon eux, ne cadrent pas avec la réalité : 

 

Enquêteur: Et pourquoi vouloir connaître leurs connaissances avant qu’ils ne viennent 

participer aux séances d’éducation thérapeutique ? 

Infirmière 4 : Pour essayer d’être le plus adapté à chaque personne présente lors de la 

réunion. Etant donné qu’il y a à peu près 5 personnes, ça nous permet un petit peu de 

centrer un petit peu nos réponses et nos explications par rapport aux personnes qu’on 

sait présentes. […]. Comme on parle de représentations, de notions qui sont fausses, 

essayer de rétablir les vraies informations pour ne pas que la personne reste dans ces 

informations erronées quoi.  

Enquêteur: Ces informations peuvent influencer leur choix ? Ces informations fausses ? 

Infirmière 4 : Evidemment ouais. La personne qui vous dit que toutes les personnes 

qu’elle a connues en dialyse, sont décédées quelques mois après, elle va se dire que la 

dialyse c’est la mort. Donc des choses comme ça. 
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Les perceptions que certains professionnels de santé ont sur les patients en termes 

d’expériences vécues, de « représentations » qu’ils considèrent comme des « notions qui sont 

fausses »,  les incitent à s’inscrire dans une dynamique de transmissions d’informations qu’ils 

considèrent vraies pour changer leur choix de ne pas débuter la dialyse. La transmission d’une 

information éclairée passe par la confrontation des connaissances des patients aux 

connaissances expertes détenues par les professionnels de santé.  

Ce travail de transmission d’informations mené par les professionnels de santé, ne se 

limite pas seulement à faire accepter l’idée de la dialyse au patient. Il consiste également à 

aligner les patients sur les informations qu’ils détiennent sur les méthodes de dialyse ; 

informations qui vont également avoir pour fonction de corriger les informations détenues par 

certains patients sur les méthodes de dialyse et qu’ils jugent fausses. Les éducateurs ont, en 

effet, la possibilité, grâce à l’information transmise qui corrige la perception des patients sur 

les méthodes de dialyse, de changer leur choix : 

 

 « les patients qui ont eu une information avant de venir nous voir et on va rectifier au 

cours de cette éducation les informations, les mauvaises informations qu’ils ont eues, ça 

nous est même arrivé au stade terminal au moment du choix de la méthode de dialyse, 

des patients qui avaient été orientés vers une technique de dialyse, mettons vers 

l’hémodialyse et qui au cours de la réunion, vont changer de méthode de dialyse parce 

qu’ils connaissaient mal ou parce qu’on leur avait mal présenté la méthode »    

(Infirmière 1).  

 

Par ailleurs, si les éducateurs prennent le temps d’informer les patients à partir du 

moment où ces derniers s’engagent dans le programme, certains patients peuvent ne pas 

bénéficier de ce mode de transmission d’information. En effet, selon certains éducateurs, 

l’urgence de la situation c’est-à-dire le fait que le patient va très prochainement commencer la 
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dialyse, ne permet pas de l’intégrer dans un programme. Les patients qui sont concernés sont 

également les patients qui ont déjà été orientés vers une méthode de dialyse :  

 

« Quand on les reçoit en individuel, il y a quand même une notion d’urgence  un petit 

peu, sur le choix et sur l’arrivée assez rapide de la dialyse. Donc c’est vrai, que du coup, 

on n’a pas un laps de temps pour faire le retour. Et puis ce n’est pas forcément utile 

parce qu’ils sont des gens plus ou moins  engagés sur une des deux voies quoi » 

(Infirmière 2). 

 

En outre, les informations transmises à certains patients lors des consultations 

individuelles peuvent ne pas concerner les deux méthodes mais une seule méthode à partir du 

moment où le patient est déjà orienté vers cette méthode. 

8.1.2. Informer : un processus 

 

Pour les professionnels de santé, la transmission de l’information aux patients est un 

processus. Ce qui donne cette particularité à l’information transmise peut être dû à la nature 

de la prise en charge du patient insuffisant rénal et au choc qui accompagne l’annonce de sa 

mise en dialyse prochaine. Ce dernier peut, en effet, passer d’un état de santé grave qui ne lui 

permet pas de recevoir les informations médicales, à un état de santé meilleur qui n’entrave 

plus sa capacité à comprendre ces informations. Le patient n’est pas toujours prêt à entendre 

certaines informations, à accepter la dialyse, donc certains médecins agissent de sorte à 

susciter l’acceptation de la dialyse par le patient. En effet, certains d’entre eux organisent 

plusieurs consultations. Ce qui va favoriser une compréhension entre le patient et le médecin. 

Cette pluralité de consultations résulte d’un désir de mieux connaître le patient mais elle est 

aussi une démarche qui révèle les négociations en œuvre dans lesquelles une plus grande 

connaissance du patient par le médecin, et des informations données de manière évolutive, 
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permettent de venir à bout de ce refus des patients de faire la dialyse. Elle peut favoriser 

également la construction de la relation de confiance entre le médecin et le patient ; ce qui 

permet au médecin de mieux le convaincre, de l’ « apprivoiser ». Le Dr Hubert dit à ce sujet :  

 

« Moi je m’y prends très tôt, d’abord pas les surprendre et pour qu’ils aient le temps de 

mûrir la réflexion…c’est difficile d’accepter d’être dialysé et d’avoir besoin d’épuration 

extra rénale donc il faut y aller progressivement…il faut les apprivoiser un peu. Et malgré 

tout ce temps qu’on peut passer, on n’a pas toujours quand même assez de temps pour 

bien expliquer tout. » (Dr Hubert). 

 

 Dans l’entretien que nous avons eu avec le Dr Daniel, l’existence de cette réalité est 

confirmée : « c’est un processus qui se fait : on essaie de voir où en est le patient, ce que sait 

ou ne sait pas le patient, essayer de voir comment il va prendre les choses. En fait ça prend 

plusieurs consultations ». Sauf s’il y a une urgence de prise en charge, les patients et les 

médecins s’inscrivent dans un processus informationnel. Les médecins profitent des 

consultations multiples pour informer les patients sur l’importance que cela constitue d’être 

pris en charge en dialyse. 

Avec l’annonce du besoin du traitement de la dialyse au patient, les médecins font face 

à sa surprise et au choc du patient d’où l’attitude de certains médecins qui consiste à procéder 

à une transmission d’information en continu pour dissiper les inquiétudes. Donc dans ces 

situations, c’est au médecin d’agir pour ramener le patient à la réalité                            

(Lacroix & Assal, 2011). L’idée de refuser de débuter la dialyse, est un blocage pour le 

médecin. Cette étape d’acceptation de la dialyse par le patient est nécessaire à franchir pour 

pouvoir lui proposer une méthode de dialyse. Ce qui pousse le médecin à le convaincre, à 

initier des rencontres multiples pour lui « faire admettre » ce besoin de la dialyse. 

L’implication des médecins relève d’une expression de valeurs dont la finalité est la survie du 

patient.  Cette rupture biographique (Bury, 1982) que le médecin va occasionner en incitant le 
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patient à s’inscrire dans une démarche de prise en charge à travers la dialyse, celui-ci ne s’y 

est pas préparé. Cet état émotionnel qui constitue un blocage dans la suite de la prise en 

charge, amène le médecin à organiser sa pratique médicale de telle sorte que le malade puisse 

finalement accepter le principe de la dialyse. Le médecin peut également l’envoyer aux 

séances d’ETP qui peut se charger de dissiper ses inquiétudes sur la dialyse. Cette multiplicité 

de consultations dévoile une volonté des médecins qui profitent du temps qui reste au patient 

avant d’être dans une situation inéluctable de devoir être dialysé, pour le convaincre. 

L’utilisation du terme « faire admettre » en dit long sur le rôle de persuasion du médecin qui 

sait que sans la dialyse, son patient risque sa vie. Elle dévoile donc les valeurs que le médecin 

peut mobiliser lors de ses interactions avec le patient.  L’information donnée à ce niveau est 

une information qui rassure le patient. 

Cependant, si les patients refusent, l’expérience qu’ils ont de la dialyse, à travers la 

connaissance de personnes qui l’ont expérimentée auparavant, pourrait en être la raison. La 

connaissance qu’ils ont de la dialyse peut être pour certains professionnels un frein à 

l’acceptation de la dialyse. Nous avons observé, à cet effet, lors des séances d’ETP, que les 

éducateurs tentaient de rassurer certains patients qui se trouvaient dans un état anxieux. Cette 

anxiété est due à l’expérience vécue de la dialyse en étant témoin de la manière dont leurs 

proches se traitaient et les répercussions que cela avait sur leur état de santé. Une dame 

atteinte d’une maladie rénale génétique a, en effet, eu des membres de sa famille décéder. 

 Le refus de certains patients provient également de l’inconscience de la gravité de la 

maladie. Ils la minimisent et conçoivent l’insuffisance rénale chronique comme une maladie 

bénigne. Ces patients préfèrent une auto-prise en charge de leur maladie et refusent 

l’intervention médicale. Pour ces patients, l’information au départ n’est d’aucune utilité. Le 

besoin de se soigner ne se fait pas sentir et le recours à l’hôpital et au médecin ne vient 

qu’avec un état de santé dégradant qui l’amène à prendre conscience de la situation de gravité 
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à laquelle il fait face. L’exemple du patient Victor en est une illustration. Il a fallu qu’il en 

prenne conscience pour qu’il se rende à l’hôpital :  

 

« Je n’arrivais plus à manger  ni à boire, je vomissais du sang…dans les selles, c’était des 

caillots de sang et j’urinais pratiquement plus à part du sang. Je me vidais complet. Là 

j’étais mal hein….Eh bien là, au bout de deux mois quand même mon ex….parce que je 

camouflais tout ça, je me bourrai de coton dans la bouche pour pas que le sang…mais là 

j’étais à l’extrême quand ils m’ont vu…mon ex (il rit)  m’a menacé de me sortit ma fille si 

jamais je n’allais pas à l’hôpital. Et là bon je n’avais pas le choix…elle m’y a emmené aux 

urgences et puis…dans l’heure qui a suivi, ils m’ont posé le cathéter à la cuisse, j’ai 

dialysé et je me suis senti revivre » (Victor).  

 

Il peut aussi avoir des patients qui, à cause de l’approche imminente de la dialyse, 

doivent être prévenus tout de suite sans que le médecin attende qu’ils soient en situation de 

recevoir cette information. Si les médecins agissent ainsi c’est à cause de l’épreuve que 

constitue la mise en dialyse. Cette réalité dans la relation médecin-patient, montre qu’elle est 

faite selon l’entendement de Isabelle Baszanger  de « négociations »,  que la mise en dialyse 

prochaine d’un patient est une « construction » et « qu’il ne s’agit pas, du point de vue 

sociologique, d’ « une » relation mais d’une succession d’interactions dans le temps autour 

d’un certain but qui, même s’il est défini conflictuellement, met les protagonistes en présence 

: contrôler la maladie » (Baszanger, 1986, p.11). 

Amener les patients à accepter l’idée de la dialyse constitue une étape importante avant 

de proposer aux patients les options de dialyse qui s’offrent à lui et que ce dernier puisse faire 

un choix. Une fois que la dialyse est acceptée ou comprise comme étant le traitement 

disponible pour faire face à la maladie, il peut être amené à faire des choix. 

Cette première étape va donc être suivie par celle de la présentation des deux méthodes 

de dialyse et du recueil d’informations auprès du patient qui va permettre au médecin de 

diminuer son incertitude et de proposer la méthode de dialyse qu’il pense être plus appropriée 
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pour le patient. A ce stade, ce sont les préférences des médecins et celles des patients qui se 

construisent. Le processus que suit la transmission de l’information médicale aux patients lors 

des consultations, révèle le caractère complexe de l’interaction. En même temps, ce processus 

informationnel s’inscrit dans un processus de choix. En effet, la relation médecin-patient, dans 

sa pratique à travers les consultations médicales entre les médecins et les insuffisants rénaux 

chroniques en pré-dialyse, montre que le choix, l’orientation vers une méthode de dialyse, ne 

se font pas souvent en une seule fois. Ce processus dans lequel s’engagent médecins et 

patients, permet aussi de voir que le choix peut impliquer l’intégration d’autres acteurs 

comme la famille dans le processus décisionnel. 

8.1.3. Le patient instruit 

 

La liberté de choix dépend pour certains médecins du niveau d’instruction de certains 

patients qui peut être l’expression d’une personnalité « autoritaire » à vouloir choisir par eux-

mêmes. Les personnes instruites sont plus libres de choisir une méthode de dialyse :  

 

« il y a les gens qui ont un niveau intellectuel assez élevé, qui se sont bien renseignés, qui 

sont un petit peu  autoritaires, qui sont vraiment accès sur une méthode, qui ont des 

idées très précises. Donc pourquoi ? Parce que quelqu’un leur en a parlé, qu’ils ont lu ou 

bon et qui se font leur idée et qui ne veulent pas en sortir bon, bon ben celui-là par 

exemple on le laissera choisir ce qu’il veut » (Responsable programme ETP). 

 

 

 Certains médecins accordent plus la liberté de choix aux patients qui sont instruits qu’à 

ceux qui le sont moins. Ce jugement des médecins sur la liberté de choix à donner à une 

catégorie de patients, montre que les inégalités sociales peuvent influencer la nature de la 
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relation médecin-patient et particulièrement les raisons pour lesquelles certains types de 

patients sont exclus du processus décisionnel.  

8.1.4. Le patient autoritaire 

 

La responsable du programme ETP distingue « locus externe » pour les patients dociles 

au contraire de ceux qui ont un « locus interne ». Les premiers sont dépendants laissent le 

médecin choisir alors que les seconds préfèrent se prendre en charge :  

 

« il y a des gens qui ont une relation de confiance beaucoup plus forte avec 

leur médecin, qui ont ce qu’on appelle le locus externe plutôt donc qui sont 

sensibles à ce que l’entourage leur dit plutôt et qui vont écouter le médecin 

plus que quelqu’un qui aura le locus interne et qui veut vraiment lui-même 

diriger sa vie » (Responsable programme ETP). 

 

La liberté de choix ou la dépendance du patient peut dépendre de la relation de la 

confiance aussi en plus du niveau d’instruction. Certains se soumettent à la décision de leurs 

médecins par le fait de cette relation de confiance « plus forte ».  

8.2. Quand l’information en ETP complète l’information 

transmise par les médecins 

 

Les éducateurs manifestent leur désaccord avec certains médecins quant à la manière de 

transmettre l’information aux patients. Ces éducateurs leur reprochent une attitude désinvolte 

matérialisée par un déséquilibre informationnel lors de la présentation des deux méthodes de 

dialyse, qui encourage les patients à s’orienter plus vers l’HD que la DP :  
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« les médecins ont tendance, pour des facilités un tout petit peu, certains, à orienter 

directement sur l’hémodialyse et puis voilà parce la dialyse péritonéale, tous les 

médecins ne la maîtrisent pas, donc c’est vrai que voilà. Donc on présente les deux 

méthodes pour que les patients aient le choix le plus libre possible, qu’ils choisissent sans 

être trop influencés euh…voilà » (Infirmière 2).  

 

Les patients ne sont donc pas bien informés du fait que certains médecins confinent 

leurs pratiques à l’HD. Cette préférence pour une méthode de dialyse résulte d’un défaut de 

compétences de certains médecins en matière d’une autre méthode disponible. Les éducateurs 

corrigent cette limite des médecins grâce à la maîtrise des méthodes de dialyse qui leur 

permet, contrairement aux médecins, d’informer de manière équitable sur les deux méthodes.  

En outre, certains médecins jugent brutale la manière dont quelques-uns de leurs 

collègues transmettent l’information aux patients. Les raisons qu’ils avancent sont surtout 

celles liées au manque de temps et au manque de compétences en matière de transmission de 

l’information. Ils ne savent pas élaborer un discours approprié. En ce sens, la pratique des 

éducateurs en matière de transmission d’information, devient nécessaire. Les compétences 

dont elles disposent dans la transmission d’information rendent les patients plus réceptifs à 

leur discours. Ce qui n’est pas toujours le cas quand il s’agit de l’information transmise par les 

médecins, à cause d’un discours qui est mal véhiculé et qui capte moins l’attention des 

patients.  

Par ailleurs, quand ils s’inscrivent dans un programme, les patients bénéficient d’une 

information donnée par les éducateurs qui accordent plus de temps aux patients. Les 

informations concernent aussi bien les méthodes de dialyse que le régime spécifique à chaque 

méthode de dialyse. Au cours de nos observations, nous avons remarqué que les patients, 

quand ils exposaient leurs connaissances sur la dialyse, bénéficiaient, grâce aux interactions 
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avec les éducateurs, d’une information plus clarifiée en ce sens que leurs connaissances 

étaient rectifiées par de nouvelles informations fournies par les éducateurs.  

L’implication des éducateurs dans la transmission de l’information, même si elle fait 

apparaître une relation de complémentarité entre les médecins et les éducateurs, révèle aussi 

l’instrumentalisation de l’éducateur dans sa manière de transmettre les informations aux 

patients. A cet effet, l’information devient persuasive : 

 

« s’il y a un moment de flottement, le patient ne sait pas vraiment ce qu’il veut et qu’on 

n’est pas encore dans la dialyse, ils [les médecins] nous les envoient, on en discute mais 

bien souvent c’est vrai avec les compléments d’information, ils se plient quand même… 

Ils s’orientent sur la voie que leur médecin leur avait proposée, sur le mode de dialyse 

que le médecin avait proposé. Souvent, c’est un problème d’information, c’est un 

problème de communication avec le médecin et c’est vrai que du coup, ça permet un 

petit peu de dédouaner tout ça enfin, de parler posément de tout ça. (silence) » 

(infirmière 2) 

 

La reconnaissance par les médecins de leurs lacunes en termes de transmission 

d’information lors de situations compliquées, informe en même temps sur les compétences 

particulières qu’il faut avoir et que détiennent les infirmières dans les cas où les discours à 

adresser aux patients doivent s’adapter à leur état du moment. La gestion collaborative de la 

transmission d’information est permise aussi grâce à la plus grande disponibilité des 

infirmières qui ont le temps d’informer, de rassurer les patients qui ont eu à faire face, lors 

d’une consultation médicale, à l’annonce d’une mise en dialyse prochaine. 
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8.3. La gestion du refus de la dialyse des patients par les 

professionnels de santé 

 

Différentes raisons poussent les patients à ne pas faire la dialyse, à ne pas vouloir être 

informés. Pour certaines éducateurs, il y a des patients pensent ne pas être malades  alors que 

d’autres ne sont pas réceptifs à cause de la manière dont ils ont été informés :  

Pour faire face à cette situation, les éducateurs adoptent la démarche de construction 

d’une relation de confiance entre elles et les patients. Il ne s’agit plus de dire aux patients 

qu’ils vont être obligés de faire la dialyse comme agiraient certains médecins de manière 

brutale mais de les rassurer en leur faisant savoir que la décision de faire la dialyse leur 

revient. 

 

Enquêteur : Et comment faites-vous avec ceux-là, ces patients qui sont réticents, qui ne 

veulent pas en entendre parler ? 

Infirmière 4 : Ben, on leur en parle à plusieurs reprises, on essaie d’y aller 

progressivement, on essaie d’instaurer une relation de confiance, avec la personne pour 

leur montrer que le but c’est de leur apporter des choses, pas de les tirer vers le bas tout 

en leur expliquant que c’est pas parce qu’ils viennent s’informer sur la dialyse, qu’ils 

signent quelque chose, ils ne vont pas être obligés de dialyser hein, ils sont là pour 

écouter, ils parlent s’ils veulent et après ça ne change rien. 

 

Cette manière de procéder des éducateurs qui consiste à transmettre des informations en 

plusieurs temps sur la nécessité pour certains patients de traiter leur insuffisance rénale par la 

dialyse, est similaire à celle de certains médecins. Certains professionnels de santé semblent 

donc reconnaître que l’établissement d’une relation de confiance passe par la transmission 

méthodique d’information sans quoi les patients vont refuser de s’inscrire dans une prise en 

charge dont ils redoutent les conséquences.   
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8.4. Une information qui défie les décisions médicales 

 

La raison pour laquelle les éducateurs prennent en charge l’information des patients et 

s’y investissent, à travers le programme d’ETP, est due à l’attitude de certains médecins  qui 

n’informaient pas bien selon elles. En effet, la transmission d’informations incomplètes a des 

répercussions sur la qualité des soins prodigués au patient :  

 

« les patients arrivaient parfois sans avoir les informations et du coup, ça a créé des 

difficultés notamment sur la mise en hémodialyse avec des patients qui étaient…enfin ça 

ne passait pas bien quoi. Donc, du coup, c’est vrai qu’il y a quand même un besoin 

d’expliquer les choses, le passage en dialyse, ou la maladie de manière générale, c’est un 

moment qui est toujours difficile à passer et il faut arriver à donner les informations pour 

anticiper et que ça se passe en mieux » (Infirmière 2). 

 

Le manque de préparation des patients au traitement de la dialyse grâce à une 

information transmission de manière éclairée crée des surprises et les patients ne parviennent 

pas à se faire à leur nouvelle situation car les informations sur les possibles répercussions de 

la dialyse ne leur sont pas données. 

Selon les éducateurs, il peut arriver que les patients choisissent une méthode de dialyse 

sur la base d’informations incomplètes délivrées par le médecin. Avec le complément 

d’informations fournies par les infirmières d’ETP, ils peuvent changer de méthode : 
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Enquêteur : Mais finalement quand ils [les médecins] vous les [les patients] envoient, ce 

n’est plus pour un choix, mais pour autre chose ? 

Infirmière 3 : Oui. Pour des…non, ce n’est plus pour un choix. Oui. Mais, on leur laisse le 

choix quand même quand ils viennent nous voir. Après, il a le droit le patient de refuser 

ce que le médecin…voilà. Si, on lui a proposé une fistule et qu’elle est en route, il a le 

droit de dire : « non, finalement j’ai écouté vos infirmières et j’ai préféré la DP ». ça il a 

droit de le dire et c’est déjà arrivé aussi.  

Enquêteur : Et ça c’est déjà arrivé ? 

Infirmière 3 : Oui c’est déjà arrivé oui. On avait une dame, elle devait avoir la fistule le 

lendemain, de faire ses séances collectives et finalement elle a refusé, elle est en DP 

depuis 2 ou 3 ans. 

 

La restriction d’informations que font certains médecins, peut être vue comme une 

préférence médicale à l’égard d’une méthode de dialyse. Il arrive que cette préférence 

conduise à la confection d’une fistule artério-veineuse au patient. Mais les éducateurs peuvent 

également à travers une transmission d’informations sur les deux méthodes, fournir au patient 

les arguments qui lui feront changer d’avis en disposant des informations que les médecins 

n’avaient pas voulu lui fournir. 

8.5. Le point de vue des professionnels de santé sur le choix 

des patients 

 

Les raisons qui poussent les patients à choisir une méthode de dialyse au lieu d’une 

autre se réfèrent aux contraintes qu’occasionne, selon eux, la méthode rejetée. D’autres 

contraintes peuvent venir des moyens dont dispose l’hôpital pour favoriser le choix d’une 

méthode de dialyse. Elles peuvent résulter aussi d’émotions suscitées à la vue de la manière 

dont une méthode de dialyse est expérimentée. Nous allons analyser ces raisons telles que 

listées par les professionnels de santé. 
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8.5.1. Les raisons du choix de la dialyse péritonéale par les 

patients 

 

La peur du sang 

 

De l’avis des professionnels de santé, l’une des raisons pour lesquelles certains patients 

ne veulent pas faire l’HD, est la peur du sang : « il y a certains patients qui vont d’emblée dès 

qu’on leur présente des techniques, dire « je ne veux pas de celle-là » ou « je  veux  de celle-

là », c’est souvent « je ne veux pas de l’une hein, j’ai peur du sang », donc vraiment « la 

dialyse péritonéale me plairait plus »… » (Dr Daniel). 

L’émotion que suscite cette vue du sang suffit pour refuser de faire l’HD. Ces patients 

ne veulent pas vivre cette « effraction » matérialisée par le « fait d’être vidé de son sang et 

d’être « contrôlé et nettoyé par la machine » (Lefebvre, 2005, p.5). Ce sens donné à la 

circulation du sang à travers la représentation qui se construit avec la vue (Desseix, 2011), 

oriente le choix du patient vers une autre méthode de dialyse en l’occurrence la dialyse 

péritonéale. 

 

La distance avec le centre d’hémodialyse 

 

La proposition de la DP peut résulter de la distance entre le lieu de résidence du patient 

et le centre de prise en charge en dialyse. En ce sens, certains médecins ne font pas de 

concessions aux patients à cause des enjeux économiques qu’il y a d’accepter le choix de 

certains patients à être traités par HD. Les dépenses que peuvent susciter la prise en charge 

des patients qui habitent loin du centre de dialyse, amènent les médecins à choisir la technique 

de la DP qui se fait à domicile et qui suscite moins de déplacements pour le patient. Une 
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distance du centre de dialyse équivaut pour certains médecins à une prise en charge en DP qui 

ne peut pas être négociée malgré les arguments avancés par les patients. C’est l’exemple que 

donne le Dr Hubert à propos  du cas d’une patiente à qui il n’a pas concédé son désir d’être 

pris en charge en hémodialyse à cause de son éloignement avec le centre : « je lui ai dit « si 

vous voulez faire l’hémodialyse, on ne va pas vous payer des transports sur cette distance, 

donc il faut prendre les néphrologues les plus proches. Si vous venez me voir, c’est la dialyse 

péritonéale » (Dr Hubert). 

Ce qu’il y a lieu de constater dans les propos avancés par les professionnels de santé, 

quant au choix de la DP par les patients ou à leur orientation sur cette méthode, est que la 

liberté de choix n’est pas le seul facteur qui est pris en compte. L’orientation en DP peut être 

aussi due à des contraintes d’ordre matériel mais aussi à cause des coûts de transport que 

pourrait occasionner la distance avec le centre de dialyse (Grenêche et al, 2005). 

8.5.2. Les raisons du choix de l’hémodialyse selon les 

professionnels 

 

Dans cette partie, nous allons montrer l’avis des professionnels de santé sur les 

différentes raisons qui poussent les patients à choisir l’HD. 

 

La dialyse péritonéale, une méthode fatigante 

 

L’avis de certains professionnels qui rapportent les raisons pour lesquelles certains de 

leurs patients ne veulent pas faire la DP est divers. 

Certains patients préfèrent vivre dans une situation de dépendance. Un rôle passif dans 

la prise en charge de son insuffisance rénale signifie le choix de l’hémodialyse qui se fait en 
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centre où le patient est entièrement traité par le corps soignant. Par contre, avec la dialyse 

péritonéale, le patient doit se brancher lui-même à la machine et suivre des règles d’hygiène 

strictes pour ne pas avoir une infection. La DP exige un investissement plus important et peut 

être fatigant : « je ne veux pas m’embêter chez moi à faire des choses chez moi »  (Dr Daniel). 

 

Un choix à faire valider par la famille 

 

La DP nécessite également selon certains professionnels l’accord de la famille. Le choix 

seul du patient ne suffit pas. La famille co-participe au choix d’où la prise en compte de son 

avis. Certains patients sont donc limités dans leur choix. Ce qui fait que si l’accord n’est pas 

acquis, l’hémodialyse devient la méthode qu’il va choisir. L’ingérence de la famille dans le 

choix de certains patients montre que la méthode de dialyse passe d’abord par deux étapes 

pour qu’elle soit valide : l’étape médicale et l’étape profane.  

 

Un traitement hors du  domicile 

 

Selon certains professionnels, le patient peut ne pas vouloir faire entrer la maladie chez 

lui en faisant la DP : « après un patient, il peut avoir peur de la dialyse péritonéale parce 

qu’il ne veut pas faire entrer la maladie chez lui » (Infirmière 1). Ce choix du patient peut être 

aussi dicté par les proches qui, dans certains cas, doivent donner leur accord pour que le 

patient puisse faire la dialyse à domicile. 
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L’image du corps 

 

L’image du corps est aussi évoquée par les patients selon certains professionnels :          

« je ne veux pas d’un tuyau dans le ventre » (Dr Daniel). Ce refus des patients de ne pas 

accepter un corps étranger est dû aussi à la contrainte que cela peut avoir de ne pas pouvoir se 

montrer, se déshabiller. 

 

Une offre de soins en dialyse péritonéale limitée 

 

Le choix des patients dépend aussi de la manière dont les services en matière de dialyse 

sont rendus disponibles. Ainsi, entrent en ligne de compte certains aspects comme les 

inégalités territoriales et la disponibilité de ressources d’encadrement en terme médical et 

paramédical. Les médecins tiennent en compte ces aspects. Cette indisponibilité fait que 

certains patients ne peuvent pas faire la DP. La liberté de choix du patient est aussi rendu 

impossible par ces réalités : « dans un certain nombre de situations, on sait de manière 

pragmatique que pour des raisons d’inégalités territoriales, d’offre de soins que ça soit au 

niveau médical ou paramédical, des patients n’auront pas accès à la dialyse péritonéale 

malheureusement » (Dr Jonathan). 

 Ces inégalités font que certains médecins peuvent orienter leurs patients sur une 

méthode de dialyse plutôt que sur une autre. 

Ces situations qui peuvent constituer des barrières à la participation des patients dans le 

processus décisionnel amène donc les professionnels de santé à choisir la méthode de dialyse 

qu’ils pensent être plus adéquate. La possibilité de faire des choix dépend aussi de l’existence 

de conditions la favorisant. 
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Les avis des professionnels de santé sur les raisons qui poussent les patients à choisir 

une méthode de dialyse, révèlent qu’il y a plus de limites pour les patients à faire la DP que 

l’HD. Elle peut être aussi explicative de la raison pour laquelle certains médecins orientent 

leurs patients vers l’HD plutôt que vers la DP.  

Par ailleurs, les points de vue des professionnels sont similaires à ceux des patients (que 

nous avons développé dans le chapitre précédent) sur certains déterminants de choix d’une 

méthode de dialyse, notamment en soulignant l’influence de la famille dans le processus 

décisionnel, l’image du corps ou l’effet fatigant d’une méthode de dialyse. Les autres avis que 

les professionnels fournissent, ont trait aux raisons pour lesquelles ils n’autorisent pas 

l’orientation des patients vers une méthode de dialyse. Les avis divergents entre 

professionnels de santé et patients en ce qui concerne l’orientation ver une méthode de 

dialyse, révèlent en ce sens qu’il y a des situations où les décisions des médecins passent 

avant les choix des patients. Dès lors, comment les décisions médicales sont-elles 

construites ? Sur quelles bases sont-elles prises ? 

C’est à ces questions que nous allons tenter de répondre dans le point suivant qui traite 

de la manière dont les médecins se déterminent par rapport au choix d’une méthode de 

dialyse. 

8.6. Les déterminants des décisions des médecins 

 

La décision médicale n’est plus fondée aujourd’hui sur une approche linéaire 

caractérisée par un rapport médecin actif / patient passif. Le modèle paternaliste est, depuis la 

loi du 4 Mars 2002, appelé à être délaissé au profit d’un modèle participatif. L’idée est de 
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tendre vers une relation médecin actif-patient actif où la délibération, dans un contexte de 

choix thérapeutiques, doit être la finalité.  

Au cours de nos entretiens avec les médecins, ces derniers ont avancé, dans certains cas, 

l’inutilité d’un partage d’informations. Cet aspect paraît très intéressant dans la mesure où on 

parle aujourd’hui de consentement éclairé, de choix éclairé. Pourquoi le médecin, au fait, de 

la promotion par la loi, des recommandations de bonnes pratiques voudrait-il délibérément 

garder pour lui un certain type d’informations ? 

Il s’en suit que les informations sont données avec une touche convaincante pour faire 

adhérer le patient. 

Les entretiens avec les patients nous ont permis de voir dans quels états ils étaient quand 

l’information leur était transmise où ne l’était pas.  

La relation médecin-patient vue au travers des décisions médicales et de ce qui les sous-

tend, permet de ne pas se confiner à une perception en surface où la meilleure solution reste 

une information éclairée et où le patient devient acteur à travers ses choix. Cette relation 

médecin-patient insuffisant rénal a ses spécificités et il s’agit ici de les exposer et comprendre 

les bases sur lesquelles les choix sont possibles, les raisons pour lesquelles les informations 

sont clairement données ou ne le sont pas. 

Les décisions médicales semblent être déterminées par des valeurs incluant la 

responsabilité, la morale (Rezsohazy, 2006). La responsabilité médicale donnant la liberté au 

médecin de décider. Elle est liée à cette morale qui le pousse à agir suivant ce qu’il conçoit 

être bien pour le patient. 

Les critères médicaux sont également mis en exergue par les médecins qui décident en 

s’y basant.  
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De même, la collaboration professionnelle est déterminante dans la construction des 

préférences médicales. 

Par ailleurs, les différents acteurs qui s’engagent dans le processus décisionnel et les 

rapports qu’ils entretiennent entre eux, vont permettre de mettre en exergue les diversités de 

perspectives et de pratiques chez les professionnels de santé et les conflits qui existent entre 

eux. 

8.6.1. La restriction et la dissimulation des informations par 

les médecins 

 

La relation médecin-patient dans la pathologie de l’insuffisance rénale chronique revêt 

un caractère particulier dans le contexte du choix d’une méthode de dialyse par le patient. 

Permettre un choix, c’est donner l’information adéquate sur les avantages et les risques liés à 

un traitement. Mais les médecins suivant leurs appréciations propres, ne livrent pas toute 

l’information.  

La soustraction d’une certaine information rime avec ce que Sylvie Fainzang appelle 

« mensonge ». Ce « mensonge est […] aussi bien dissimulation d’une parole (la vérité) que 

production d’une autre parole » (Fainzang, 2006a, p.31).  Mais il est justifié pour le médecin 

car il désire le bien du malade. Seulement, il reflète un acte de pouvoir. En effet, pour 

Fainzang (Ibid, p.29), « le mensonge est stratégique dans le cadre d’une activité 

thérapeutique. Toutefois, même s’il a une visée bénéfique et thérapeutique pour le patient, le 

mensonge résulte ici d’une situation de pouvoir dans laquelle les médecins choisissent de 

produire un discours où la vérité est délibérément soustraite au malade ». Cette attitude que 

décèle Sylvie Fainzang, certains médecins le reconnaissent aussi. L’avis du Dr Léa nous en 

convainc : 
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Enquêteur : Parfois le médecin choisit de ne pas donner l’information parce qu’il veut 

que le patient fasse un traitement. 

Dr Léa : Ça peut arriver. […] On sait que ça peut arriver. (Silence) et puis quelquefois 

inconsciemment hein, on peut diriger un patient parce qu’on a une forte conviction que 

c’est mieux, c’est difficile hein d’être absolument neutre. C’est pour ça que c’est pas mal 

qu’ils aillent voir d’autres personnes dans un groupe qui informent différemment. 

 

Ce médecin utilise le terme « forte conviction » donc une sûreté dans ce qu’il conçoit 

être « mieux » pour le patient. Cela reflète également une moindre incertitude qui place le 

médecin dans une situation de pouvoir sans même s’en rendre compte puisqu’il le fait 

« inconsciemment ». Anne Vega se réfère à Nicolas Dodier pour mettre en exergue l’attitude 

de certains médecins vis-à-vis de leurs patients et les raisons de leurs actes. Ainsi, « par 

rapport aux risques et de santé et des maladies, certains médecins font du patient un sujet 

plutôt passif […] » (Vega, 2009b, p.283) Cette stratégie de la restriction d’informations du 

médecin est confirmée par la Responsable du programme ETP : « […]le médecin peut très 

facilement influencer le choix du patient en ne lui parlant pas d’une technique ou en lui 

parlant plutôt de façon négative ou superficielle » (Responsable programme ETP). La facilité 

qu’a le médecin rend le patient dépendant et assujetti à ses préférences. Mais ces informations 

qui sont données de manière insuffisante ou inexacte pourraient être dues, outre la recherche 

d’adhésion du patient, à une prise de précaution des médecins pour ne pas faire l’objet de 

poursuites judiciaires. En effet, les pratiques plombant le droit des patients à une information 

claire, suffisante et donc à faire un choix éclairé, résultent de « démarches informatives 

parcellaires voire inexactes dont le but unique était de recueillir l’adhésion à des protocoles 

médicaux qui pouvaient s’avérer en fait désavantageux pour ces patients, mais qui 

permettaient aux médecins de se rassurer, ou plus précisément de faire adhérer le patient aux 
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protocoles thérapeutiques en raison des peurs croissantes de procès […] »                      

(Vega, 2009a, p.181).   

La volonté du médecin de dissimuler certaines informations, certes, est révélatrice d’une 

volonté d’imposer leurs préférences aux patients. Mais le fait qu’il y ait une incertitude 

moindre constitue un facteur d’isolement de patients qui iraient à l’encontre de leurs 

préférences. Cette démarche des médecins peut également être comprise comme un souci de 

pouvoir travailler sereinement.  

8.6.2. L’importance du processus informationnel 

 

La délibération suit un processus informationnel et des échanges réguliers dont le but 

est de lever les réticences du patient et d’expliciter les deux méthodes qui lui sont proposées. 

Ce processus permet aussi au patient d’accepter en même temps l’idée du traitement de la 

dialyse. 

Le processus informationnel permet au médecin de donner au patient le temps de 

réfléchir, d’emmagasiner les informations qui lui sont fournies. Les médecins le font à travers 

les différentes consultations qu’ils ont avec leurs patients. Cette manière de procéder est une 

stratégie pour contourner le manque de temps qui peut être un obstacle à la transmission 

d’information dont le patient a besoin.  

 Dans le processus informationnel, les informations qui sont transmises 

progressivement, font que le patient se trouve dans une situation où les informations qui lui 

sont transmises, deviennent redondantes à celles transmises par le médecin quand il participe 

au programme d’ETP. Ce processus qui s’inscrit dans l’organisation de la pratique médicale 

rend l’ETP  « inutile »  pour certains patients : « le dernier [patient] que j’ai eu, c’est le 
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hasard. Il m’a dit « ça s’est très mal passé la réunion », il m’a dit « ça ne m’a servi à rien. » 

et je leur ai dit que je savais déjà tout avec votre consultation. Ça peut aller jusque-là. Vous 

voyez ? »  (Dr Hubert). En outre, le processus informationnel a l’avantage de rassurer, de 

lever les doutes du patient. 

Par ailleurs, pour certains médecins, l’existence d’ETP ne va pas les soustraire à donner 

une information préalable aux patients. L’information transmise en consultation médicale 

prépare le patient à pouvoir recevoir des informations transmises par les éducateurs. La 

sollicitation d’autres professionnels de santé résulte d’une volonté de certains médecins qui 

reconnaissent ne pas avoir toutes les compétences requises pour transmettre au patient toutes 

les informations dont il a besoin:  

 

 « je crois qu’un médecin en consultation, ne peut pas, sous prétexte qu’il y a une 

journée d’éducation, ne pas commencer à informer le patient sur le fait qu’il y a plusieurs 

techniques, sur les bases fondamentales de chacune voilà. On ne peut pas, parce qu’il y a 

une journée d’éducation, dire « vous en discuterez avec les médecins, moi j’ai autre 

chose à faire », il faut commencer à évoquer en disant au patient que cette journée lui 

permettra d’avoir davantage d’informations en particulier des informations apportées 

par les infirmières, les psychologues, les diététiciennes enfin voilà, donc des informations 

qui dépasseront les compétences du médecin » (Dr Jonathan). 

 

Les médecins suivent les patients à long terme. Par contre, ce long suivi n’est pas 

possible en urgence et donc les informations ne sont pas détaillées parce que le temps est 

insuffisant: « malheureusement, il y a des patients qui arrivent au stade d’insuffisance rénale 

avancée où le temps est court et donc là parfois on a qu’un seul entretien pour, pour… alors 

pas pour décider, on essaie quand même d’en avoir deux mais le temps est court parfois oui »           

(Dr Priscilla) 
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Dans le processus informationnel, les données d’analyses aident le médecin à se repérer 

pour choisir le moment où il va commencer à parler au patient des méthodes de dialyse ou à 

les orienter vers l’ETP : 

 

 « lorsque le débit du rein diminue de façon significative, le débit du rein normal est de 

120 ml, lorsque le débit descend au-dessus… en dessous de 30, dans ces cas-là, il faut 

réfléchir avec le malade, soit directement, soit par l’intermédiaire des programmes 

d’éducation thérapeutique, à la prise en charge de l’avenir. Alors la prise en charger de 

l’avenir, c’est commencer à leur parler des méthodes de dialyse même si c’est ultérieur 

et puis de la transplantation et euh…en ce moment-là, le malade s’informe, réfléchit 

pour savoir à terme s’il choisira quel type de dialyse, une dialyse péritonéale ou 

l’hémodialyse, c’est la technique et ensuite s’il souhaite être inscrit sur la liste de 

transplantation » (Professeur Dimitri). 

 

Le choix du patient n’est possible qu’avec une prise en charge qui se fait de manière 

précoce. Impliquer le patient dans un processus informationnel, c’est lui donner la possibilité 

de pouvoir s’engager dans le processus décisionnel pour qu’il puisse choisir la méthode de 

dialyse qui lui convient: « plus on avance dans la démarche et moins le patient aura de 

possibilité de choix réels. Donc plus on est en amont et mieux c’est. La limite étant 

essentiellement à l’heure actuelle, le fait que les patients ne nous sont pas toujours référés 

suffisamment tôt » (Dr Jonathan). Un patient qui s’inscrit dans un processus informationnel 

avec son médecin peut donc avoir la possibilité de choisir librement son mode de dialyse 

puisque le médecin va combler le manque de temps par des consultations répétitives. Ces 

dernières consultations vont l’aider à surveiller régulièrement le patient afin de savoir le 

moment où la prise en charge en dialyse va être discutée pour que le patient puisse s’orienter 

vers la méthode de dialyse de son choix. 
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8.6.3. Le travail collaboratif et les relations conflictuelles 

entre professionnels de santé 

 

Dans le processus décisionnel, il y a une collaboration entre les médecins de spécialité 

différente. Le médecin néphrologue référent du patient peut se baser sur un partage 

d’informations avec ses collègues pour délibérer avec le patient. La promotion du libre choix 

du patient ne le rend pas effectif pour autant. Son médecin peut s’y opposer en engageant sa 

responsabilité. Le parcours du patient désireux de faire un choix suscite un partage 

d’informations conséquentes entre professionnels de santé sollicités ou visités par le patient 

en question. Un médecin raconte à cet effet la discussion qu’il a eue avec un couple dont la 

femme ne voulait pas faire la DP et qui habitait loin du centre de dialyse. Le médecin n’a pas 

pris en considération leur désir de faire l’HD et a sollicité un collègue néphrologue pour 

trouver une solution au problème qui s’est posé entre le couple et lui.  

La construction de la décision peut se faire de manière collégiale. Mais cette 

collaboration entre professionnels de santé peut être l’œuvre des patients qui, à  partir du 

moment où ils souhaitent changer de service, choisir une méthode de dialyse, amènent ces 

professionnels à collaborer pour proposer la méthode de dialyse la plus appropriée si des 

critères de faisabilité sont pris en considération.  

Au centre de dialyse, certains médecins peuvent avoir des connaissances spécifiques sur 

une méthode de dialyse d’où un besoin de complémentarité pour informer le patient sur les 

deux méthodes de dialyse disponibles. Il existe une collaboration « multidisciplinaire » :  
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« pour moi, ça ne me gêne pas d’interagir avec des gens qui connaissent mieux par 

exemple la dialyse péritonéale ou l’hémodialyse, qui connaissent mieux ou qui 

réfléchissent aux méthodes d’éducation et d’information des patients et de collaborer 

avec eux. C’est pour ça qu’un certain nombre de patients que je suis dans le cadre de 

l’insuffisance rénale, ont au cours de leur suivi des journées d’éducation, d’information 

avec les médecins qui s’en occupent, peuvent avoir un rendez-vous de consultation avec  

un médecin qui est en dialyse péritonéale comme le Docteur Priscilla en plus du suivi que 

j’ai avec eux. Donc ça. Voilà…donc on a peut-être effectivement plus tendance ou plus de 

facilité à organiser une prise en charge un peu plus collective et multidisciplinaire » (Dr 

Jonathan). 

 

 

Pour encourager le choix du patient, il faut une collaboration entre les différents 

soignants que le patient rencontre dans son parcours de soins avant la survenue ou l’approche 

de la dialyse. Cette collaboration est importante pour connaître les représentations, les 

perceptions qu’ont les médecins spécialistes ou non spécialistes qui peuvent avoir des idées 

erronées sur une méthode de dialyse et qui, en mettant en avant leurs préférences, orientent les 

patients vers une méthode finalement inappropriée. Cet échange et la référence des patients 

sont donc nécessaires pour rectifier certaines informations. 

La délibération est également construite à partir d’avis de collègues et de conclusions 

des éducateurs si le patient a participé à des séances d’ETP. En effet, le médecin néphrologue 

référent délibérera avec le patient en tenant compte des avis de ses collègues et/ou des 

éducateurs:  
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« chaque fois qu’un patient est évalué dans le cadre de l’éducation thérapeutique, 

systématiquement il y a déjà un courrier de synthèse fait par le médecin et qui relate 

l’ensemble des données concernant le patient que ça soit les données médicales, 

psychologiques, paramédicales etc, sociales etc. donc ça c’est fait de manière 

systématique et s’il y a une difficulté particulière dans le choix ben…tout ça est discuté 

entre médecins et après bien entendu c’est le médecin qui est responsable de la prise en 

charge du patient, moi en l’occurrence, qui va informer le patient des conclusions et à 

partir de là on essaie de prendre ensemble les meilleurs décisions »           (Dr Jonathan). 

 

Le travail collaboratif, à travers l’envoi en séance d’ETP, peut aussi servir de prétexte 

pour certains médecins afin d’éviter d’influencer les patients dans leur choix. Le médecin se 

base aussi sur l’avis de collègues éducateurs pour prendre la décision finale avec le patient. La 

construction d la décision est aidée par une prise en compte de savoirs experts : 

 

« Si vous voulez, le malade va donc être référé à plusieurs médecins en fonction de leur 

discipline, il va voir les infirmières, il va voir les psychologues, il aura accès à de 

nombreux documents, il aura assisté à de nombreuses réunions d’informations, et puis 

au terme c’est avec le néphrologue, et l’avis du médecin référent d’éducation 

thérapeutique qu’il choisira la technique. Ça c’est sûr c’est lui qui choisira avec le malade 

la technique » (Professeur Dimitri). 

 

Dans le processus décisionnel, une relation tripartite peut se constituer avec le « relais » 

que constitue l’éducateur. Le médecin accède aux informations que détient l’éducateur. C’est 

en se fondant sur elles qu’il décide avec le patient:  

 

« ce n’est pas les même médecins quelquefois qui suivent les patients et ceux qui sont à 

la séance, à ce moment-là, moi je sers de relais. J’en parle au médecin du patient et je lui 

explique ce qui s’est passé. Voilà, on en discute entre nous. Et le médecin, en effet, peut 

dire : « ben ok, essayons la dialyse péritonéale » par exemple, pour rester dans cet 

exemple. Mais il faut toujours en discuter entre nous évidement que tout le monde soit 

d’accord, que le médecin, le patient soient d’accord » (Responsable programme ETP). 
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Les médecins pensent différemment l’apport du travail collaboratif dans le processus 

décisionnel. S’il peut permettre de discuter avec d’autres professionnels le choix des patients 

ou renvoyer les patients vers des médecins plus spécialisés dans une méthode de dialyse à 

laquelle le patient doit être informé plus amplement avant de faire son choix, la collaboration 

interprofessionnelle montre l’incapacité du seul médecin à pouvoir intervenir sur tous les 

aspects de la vie du patient. La collaboration interprofessionnelle peut également devenir pour 

certains médecins un moyen de sortir d’une relation paternaliste en permettant au patient 

d’aller au contact d’autres professionnels qui pourront lui permettre à travers les informations 

qu’il aura reçues, de faire son choix.  

Cette collaboration interprofessionnelle peut également renseigner les relations de 

pouvoir qui existent entre les médecins et les autres professionnels de santé, en l’occurrence 

les infirmières. Nous allons analyser dans la partie qui suit la nature de cette relation        

médecin-infirmière telle que nous l’avons observée.  

8.7. Le médecin et l’infirmière : du pouvoir médical au 

pouvoir infirmier 

 

Le cadre décisionnel qui implique les patients et les médecins s’est élargi avec la mise 

en place de programmes pour favoriser le choix des patients. Le programme d’ETP qui a été 

mis en place au centre auprès des patients en pré-dialyse afin de favoriser leur choix, 

transforme la relation thérapeutique qui était traditionnellement considérée comme une dyade 

médecin-patient. De la relation médecin-patient, on est passé à une relation tripartite médecin-

patient-éducateur. Pour démontrer cette nouvelle figure de la relation thérapeutique, nous 

allons nous appesantir sur le cas de l’infirmière d’ETP qui est l’infirmière de dialyse 
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péritonéale pour montrer l’existence de cette relation à trois et comment ce troisième acteur 

que constitue l’éducateur reformule la relation médecin-patient. 

8.7.1. Les fonctions de l’infirmière 

 

Le rôle de l’infirmière à l’hôpital est divers. Dans le cas spécifique de l’infirmière de 

dialyse péritonéale qui fait partie d’une équipe chargée d’un programme d’ETP, les fonctions 

de l’infirmière sont connectées à celles d’autres professionnels de santé. 

7.4.2.6. Les fonctions administratives 

 

Les fonctions administratives sont occupées par les infirmières de DP. La précision que 

nous faisons par rapport à la spécialité est importante. En effet, le centre dans lequel nous 

avons fait notre recherche dispose également d’un centre d’hémodialyse dans lequel 

interviennent des infirmières d’HD. Si ce sont les infirmières de DP qui sont confinées à cette 

tâche administrative qui est de recevoir les patients, de leur donner des dates de rendez-vous 

de consultation ou de les envoyer dans un autre de service pour les besoins d’analyses 

médicales, de préparer leur retour à domicile, c’est parce qu’elles disposent de plus de temps 

contrairement aux infirmières d’HD selon certains professionnels de santé. Les fonctions 

administratives qui ne sont occupées que par les infirmières de dialyse péritonéale 

résulteraient également du manque de ressources professionnelles : 
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 « […] étant un centre lourd, les temps de dialyse sont plutôt longs ici [en hémodialyse]. 

On a des dialyses de quatre heures, quatre heures et demie, cinq heures, cinq heures et 

demie jusqu’à six heures. Ce ne sont pas des temps de dialyse courts. Elles [les 

infirmières de dialyse péritonéale] n’auraient pas le temps d’avoir une autre activité que 

celle de dialyser les patients. Ça déjà c’est très clair. On a du mal déjà avec le nombre 

d’infirmières que l’on a. On ne prend pas tous les patients qu’on aimerait. On est 

limités » (Cadre de santé). 

 

 La réalité dépeinte par le cadre de santé montre que la division du travail au sein du 

centre de dialyse pour ce qui concerne les infirmières, résulte de la différence entre l’HD et la 

DP quant à la fréquence de prise en charge des patients en dialyse.  

7.4.2.7. La fonction d’éducateur de l’infirmière 

 

Certains malades qui approchent du moment de dialyse et qui ont donné l’accord à leur 

médecin pour participer au programme d’ETP, sont également pris en charge par les 

infirmières et/ou les autres membres de l’équipe d’ETP. C’est à ceux-là que nous nous 

intéressons puisque l’infirmière occupe une fonction essentielle dans le processus d’ETP. Elle 

prend les rendez-vous avec eux, mène les entretiens de diagnostic éducatif avec ces malades 

et transmettent les informations sur les méthodes de dialyse en séance d’ETP.  Même en 

dehors des séances d’ETP, ces infirmières ont ce rôle de donneur d’informations. Les 

infirmières forment également les patients qui ont choisi la DP à la manipulation de la 

machine de traitement. Si le patient est dans l’incapacité de se prendre en charge, c’est son 

proche qui est formé ou l’infirmière libérale qui doit s’occuper de lui faire la dialyse à 

domicile.  
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Les infirmières exercent également une fonction maternelle qui consiste à amadouer les 

patients afin de les amener à accepter les décisions médicales. Elles sont des relais. Elles 

maternent les patients. C’est la stratégie maternelle de persuasion qui vient en renfort à un 

rapport d’un médecin à son patient de type paternel où le facteur humain est décrié par les 

patients. Ces éducateurs comme le note Vega (1997, p.109), « prennent en charge l'aspect 

relationnel des soins et représentent la dimension humaine à l'hôpital ». Le rapport médecin- 

patient-éducateur devient une reproduction sociale de la famille au sein de la structure 

hospitalière du point de vue humain et émotionnel.  

 

7.4.2.8. Quand les médecins délèguent la transmission 

d’information aux infirmières 

 

Vu sous cet angle, la délégation de tâches devient une stratégie pour le médecin 

d’accepter la collaboration avec les éducateurs, dès l’instant que leurs préférences sont 

rejointes par celles des éducateurs dont l’un des objectifs est de promouvoir la dialyse 

péritonéale grâce à une transmission équitable d’informations sur les deux méthodes de 

dialyse. Les décisions du médecin déterminées par cette souplesse dans la pratique médicale, 

rejoignent sa responsabilité à agir pour le bien du malade. 

Si pour certains médecins, l’ETP est un moyen de compléter l’information donnée aux 

patients, pour d’autres, elle permet de contrer le paternalisme, le pouvoir médical. L’ETP 

semble être pour certains médecins un contre-pouvoir devant permettre aux patients de choisir 

eux-mêmes la méthode dialyse qui leur convient. L’infirmière a une fonction de contrôle sur 

l’activité médicale qui consiste à informer le patient clairement de sorte à lui permettre de 

choisir librement une méthode de dialyse.  
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Les différentes fonctions qu’elle occupe font que l’infirmière complète le médecin dans 

son travail. Elle se substitue au médecin en remplissant la tâche d’informer qui doit être celle 

du médecin à cause du manque de temps de ce dernier. Cette délégation est aussi pour le 

médecin une manière de l’intégrer dans une société où le patient va se sentir mieux, où il 

pourra sortir de cette solitude liée au vécu de la maladie en interagissant avec d’autres 

malades :  

 

« malgré tout ce temps qu’on peut passer, on n’a pas toujours quand même assez de 

temps pour bien expliquer tout. Et en plus quelquefois, c’est bien que ce soit présenté 

par une personne différente parce que on comprendra d’autres choses et puis quand on 

parle à un patient en consultation il est tout seul. Dans la journée d’éducation, on 

travaille à partir d’un groupe donc il est question des autres. « Je ne suis pas seul à avoir 

cette maladie affreuse ». Moi je crois que c’est complémentaire » (Docteur Hubert). 

 

 La délégation de la tâche d’informer n’est pas seulement l’expression d’un pouvoir 

mais une sollicitude vis-à-vis d’un malade qui a besoin de sortir de la routine de la 

consultation pour s’intégrer dans une société dont il est membre à part entière. Si l’expression 

du pouvoir du médecin est souvent assimilée à une non prise en compte des besoins du 

patient, et même si explicitement les patients ne font pas la demande d’aller assister aux 

séances d’ETP, le médecin fait preuve de sollicitude vis-à-vis de son patient et se représente 

ce qui est mieux pour lui du point de vue affectif. On sort du cadre où le « ce qui est mieux » 

se limitait à une proposition de traitement. Il implique aussi une bienfaisance (Le Coz, 2007).  

L’infirmière prend donc le relais du médecin et complète l’information donnée par le 

médecin : «  l'infirmière est la personne qui est censée savoir expliquer ce que le médecin n'a 

pas clairement dit au malade, tout en exécutant souvent les soins les plus douloureux »         

(Vega, op.cit. p.117). Néanmoins, il faut préciser que le médecin ne peut pas entièrement 

déléguer cette fonction à l’infirmière ou à l’équipe d’ETP à cause de sa responsabilité qu’il a 
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envers son patient. Plus encore, le parcours de soins du patient et sa liberté à participer ou non 

à ces séances d’ETP, engagent le médecin à prendre les devants vis-à-vis du patient de sorte à 

ne pas le laisser sans information, ou avec très peu d’informations sachant qu’il peut décider 

de ne pas aller finalement aux séances d’ETP. 

Certains professionnels de santé reconnaissent les compétences des infirmières. Cette 

reconnaissance révèle en même temps une limite de la pratique médicale et l’insuffisance de 

compétences des médecins en matière de transmission d’information:  

 

« C’est parce qu’on se rendait bien compte qu’il y avait un problème dans les discours 

qu’on a mis en place l’éducation thérapeutique en néphrologie oui. nous tout seuls, le 

discours ne passe pas bien, pour plein de raisons hein.  Mais quand on voit, quand on a 

dix ou douze consultations dans l’après-midi, il y a toujours une consultation où il y a  la 

nécessité d’annoncer ou en tout cas de réfléchir comment va devoir se faire la dialyse, 

nous sur une demi-heure de consultation, si on veut faire correctement son boulot, et 

donc faire le travail de néphrologie d’amont, c’est-à-dire de retarder la progression de la 

maladie, ça nous laisse peu de temps pour l’information sur la dialyse. Donc on n’a pas la 

formation d’information et d’éducation, on n’a pas le temps. Et de toute façon, quand 

c’est fait par le médecin, le discours passe beaucoup moins bien que quand c’est fait 

tranquillement par les infirmières, une diététicienne… » (Dr Bernard).  

 

La délégation de la tâche d’informer à l’infirmière révèle aussi l’existence d’un pouvoir 

infirmier rendue possible par le manque de temps des médecins et leur manque de 

compétences pour informer les patients. 
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8.8. Les échanges entre les professionnels de santé : entre 

négociations et relations conflictuelles 

 

Les patients insuffisants rénaux sont au cœur du processus décisionnel. En manifestant 

une préférence pour une méthode de dialyse, ils peuvent mettre au grand jour des 

mésententes, des conflits entre professionnels de santé. Le désaccord entre professionnels de 

santé est alimenté par une forme de confiance que nous appelons confiance déplacée puisque 

le patient, en contestant la décision de son médecin néphrologue référent, dévoile en même 

temps une confiance envers un professionnel de santé qui ne fait pas partie de l’équipe qui le 

prend en charge.  

Le développement des différents points ci-dessous va nous permettre de montrer 

comment ces tensions entre professionnels de santé et patients déterminent la nature des 

négociations entre eux et les raisons de leurs relations conflictuelles.  

8.8.1. Des négociations difficiles 

 

Le patient peut aussi se trouver au centre d’une relation entre professionnels de santé 

qui ont des points de vue antagonistes. Cette interférence d’autres professionnels rend la 

décision médicale difficile à entériner. Certains patients ignorent le point de vue des médecins 

et ne considèrent pas les informations qu’ils reçoivent d’eux. Ils ont déjà accordé leur 

confiance à d’autres professionnels. Nous avons noté cette situation avec le patient donné en 

exemple par le Docteur Priscilla. Ce patient a refusé l’avis de son néphrologue car il avait déjà 

été suivi dans un autre centre par un néphrologue qui lui avait suggéré de s’orienter vers une 

autre méthode de dialyse. La relation de confiance est donc un point important dans 

l’aboutissement de la délibération. La première rencontre du patient avec un médecin 
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(médecin généraliste, néphrologue) construit cette relation de confiance. C’est la relation de 

confiance qui fonde la passivité du patient mais aussi la confiance en l’information reçue. Le 

problème de cette confiance est qu’elle crée des situations de négociations difficiles si le 

jugement du médecin est erroné. Le patient ne s’en rend pas compte et il repousse toutes les 

propositions ultérieures d’un autre médecin.  

Finalement, pour contrer tous ces imprévus, ces obstacles, il apparaît que pour le 

médecin, le pouvoir médical et la collaboration lui permettent de rester avantagé dans cette 

relation multipartite.  

8.8.2. Les négociations transférées : expression du pouvoir 

médical ou reconnaissance de l’expertise de 

l’éducateur ? 

 

Les négociations peuvent aussi être un processus qui débute avec le médecin référent et 

qui continue aux séances d’ETP. Dans ce cas, la délégation de la tâche d’informer devient 

pour les éducateurs une manière de « corriger » le discours des médecins. Les négociations 

entre médecins et patients qui se déroulent difficilement, vont être transférées aux séances 

d’ETP. Les négociations transférées sont une possibilité d’infirmer l’expression du pouvoir 

médical à travers la délégation d’informer aux éducateurs. Cette délégation devient ici la 

reconnaissance des compétences des éducateurs qui livrent un discours plus rassurant et 

amènent le patient à intégrer plus facilement les informations qu’il reçoit. Dans le cas, par 

exemple, où cette méthode est contre-indiquée, le patient peut entrer en conflit avec le 

médecin, exprimer fermement sa volonté d’être orienté vers une méthode de dialyse différente 

de celle préférée par celui-ci. 

Étant donc au cœur du dispositif, le patient établit des relations à distance entre les 

professionnels de santé, entre son environnement social et le monde hospitalier. C’est 
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finalement les professionnels de santé qui négocient à travers les propositions de soins qui 

sont soumises aux malades ; des négociations qui ont pour point de départ des représentations, 

des valeurs, des responsabilités, des expériences. La négociation qui aboutit à une entente 

entre les préférences des patients et celles des médecins, peut entériner une décision médicale 

partagée.  

Dans la situation d’une relation médecin-patient-éducateur, les négociations peuvent 

révéler, montrer une éducateur qui négocie pour le patient auprès du médecin ou bien une 

éducateur qui négocie avec le patient en séance d’ETP pour le compte du médecin. Le statut 

de l’éducateur devient alors celui d’un intermédiaire entre le médecin et le patient : 

 

 

Enquêteur : Et dans le cas où le choix ne coïncide pas avec ce que dit le médecin ? 

Infirmière 4 : Euh... ça peut se discuter parce que ce n’est pas toujours très tranché. 

C’est-à-dire que parfois, il y a des contre-indications qui ne sont pas fermes voilà. On 

peut quand même essayer de réévaluer les choses pour voir si réellement c’est 

complétement contre-indiqué. Mais voilà s’il y a contre-indication catégorique de toute 

façon c’est le choix médical et la faisabilité qui priment bien sûr. 

 

Ces situations où l’éducateur se trouve au milieu d’une relation médecin-patient montre 

son rôle de modératrice. En tant que porte-parole du patient auprès du médecin en ce qu’il 

dévoile les besoins du patient auprès de celui-ci ainsi que l’acceptation d’un choix et en tant 

que traductrice de la décision médicale quand il explique les raisons d’une décision auprès du 

patient, il apparaît que l’éducateur occupe une place non négligeable dans le processus 

décisionnel. L’éducateur facilite la communication entre le médecin et le patient. IL est 

l’avocate d’une délibération issue d’une compréhension mutuelle entre médecin et patient. 
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8.8.3. Le déplacement du lieu de délibération  

 

La délégation de la tâche d’informer à l’éducateur et particulièrement à l’infirmière 

d’ETP déplace le lieu de délibération pour certains patients. Le médecin, même si c’est lui qui 

consent en dernier lieu au choix fait par le patient, n’est pas toujours la personne qui interagit 

avec le patient au moment de la délibération. Le choix fait par le patient en présence de 

l’infirmière, est relayé au médecin par cette dernière. Avec le patient qui se situe de part et 

d’autre d’une relation médecin-patient-éducateur, la relation de soins se reconfigure grâce à 

l’organisation de la pratique médicale mais aussi d’un processus décisionnel qui inaugure de 

nouveaux types de relations. En effet, la relation médecin-infirmière se déplace. Elle a 

l’aspect d’un partage de la décision entre professionnels de santé. Mais le patient est au centre 

de cette relation. Ce partage naît de la délégation de pouvoir. La délégation de pouvoir, même 

si elle est le reflet d’une hiérarchie fonctionnelle, entame une autre manière de considérer le 

pouvoir médical. Il s’agit d’une rupture du pouvoir médical qui se matérialise par la 

participation de l’infirmière éducateur aux décisions médicales et/ou aux choix des patients. 

En même temps qu’elle est délégataire d’un pouvoir médical, elle est aussi délégataire d’une 

préférence du patient. L’infirmière d’ETP à qui on envoie un malade que le médecin a orienté 

vers une méthode de dialyse, rend compte, après discussion avec le patient, et un échange 

d’informations avec lui, au  médecin pour lui faire part des informations qu’il n’avait pas eues 

du patient. Dans ce contexte, elle devient un « relais » (Fillion, 2014, p. 94).  L’infirmière 

comble les insuffisances liées à l’information que le médecin n’a pas pu avoir auprès du 

malade. Ce qui devait être un partage de décision entre médecin et patient se reconfigure en 

un partage de la décision entre médecin et éducateur. Il y a au final un échange d’informations 

entre le médecin et l’infirmière sur la situation du patient qui aboutit à une décision partagée. 

En effet, l’infirmière devient dans certaines situations, la représentante du patient.  
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Il y a donc différentes formes d’interactions entre les médecins et les éducateurs allant 

de l’expression d’un pouvoir médical à la décision partagée.  

S’il existe toujours l’existence d’un pouvoir médical sur les professions paramédicales 

(Freidson, 1984),  la situation d’une relation thérapeutique qui se transforme en une relation 

médecin-patient-éducateur, transforme la donne. En effet, l’implication du programme d’ETP 

dans le processus décisionnel pour une liberté de choix de méthode de dialyse des patients, 

peut remettre en cause la délégation des tâches comme un marqueur du pouvoir médical. La 

reconnaissance des compétences des infirmières en termes de transmission d’informations 

ainsi que leur rôle dans le choix des patients, font d’elles des acteurs importants dans le 

processus décisionnel. La délégation des tâches peut à cet effet apparaître comme l’expression 

d’un pouvoir infirmier. 

8.8.4. Des décisions médicales contestées : la confiance 

déplacée du patient 

 

Dans la relation thérapeutique, le patient peut avoir des préférences pour une méthode 

de dialyse qui peuvent être différentes de celles de son médecin. Cette situation peut être à 

l’origine de relations difficiles entre médecin et patient et influencer négativement la santé du 

patient. Un médecin rapporte la difficulté qu’il a eue à orienter un patient vers une méthode de 

dialyse à cause de points de vue différents entre son médecin néphrologue qui l’a initialement 

pris en charge et le second qui s’est occupé de lui à la suite de son transfert dans un autre 

centre de dialyse : 
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 « C’est un patient à qui justement son néphrologue avait dit, que pour lui, il fallait 

beaucoup mieux faire la dialyse péritonéale et donc ce monsieur est parti là-dessus en se 

disant pour moi si je vais en hémodialyse, je vais mourir. Il est allé un peu au-delà de ce 

que lui a dit son néphrologue mais il s’est dit voilà « moi, pour moi si je veux être bien ça 

sera la dialyse péritonéale ». Et il se trouve que la dialyse péritonéale n’a pas marché. 

Donc il a eu un cathéter et il n’a pas fonctionné. Donc on lui en a mis un deuxième, il n’a 

pas fonctionné. Là on lui a dit « stop, et l’hémodialyse ça va être très bien en fait pour 

vous, il n’y a aucune raison que ça n’aille pas. » Il a dit « non, parce que moi, mon 

néphrologue, il m’a dit que la dialyse péritonéale c’était mieux » » (Dr Priscilla). 

 

La relation médecin-patient peut donc influencée par des acteurs qui peuvent lui être 

extérieurs et qui concurrencent le médecin néphrologue référent du patient. Le patient opte, en 

effet, pour un déplacement de la confiance en considérant plus ce que des professionnels de 

santé extérieurs à sa prise en charge lui conseillent au lieu de se contenter des informations 

que lui transmet son médecin néphrologue référent. Les conflits entre professionnels de santé 

que cette situation engendre, peuvent impacter négativement sur l’état de santé du patient si ce 

dernier maintient sa confiance dans un médecin qui ne maîtrise pas les méthodes de dialyse et 

qui lui conseille de s’orienter vers une méthode de dialyse qui lui est contre-indiquée. 

8.9. Des décisions déterminées par la culture et 

l’organisation de la pratique médicales 

8.9.1. Le poids des pratiques médicales antérieures 

 

Selon certains médecins, il existe des croyances qui favorisent l’HD plutôt que la DP : 

« la deuxième cause, c’est que dans la région, il y a une culture qui favorise l’hémodialyse 

aux dépens de la dialyse péritonéale. Donc il y a peu de centres dans la région qui croient en 

la dialyse péritonéale. Et donc, il faut vaincre des, il faut vaincre des croyances […]  » (Dr 

Priscilla). Ces « croyances » sont dues à des expériences mauvaises eues par les « vieux 
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néphrologues » qui déterminent les orientations de leurs patients vers l’HD. Il y a également 

le temps demandé par le suivi des patients en DP:  

 

 

« je crois que la dialyse péritonéale, moi j’ai pas connu cette période. Mais il y a 30 ans, il 

y a 25 ans, était très compliqué, avait beaucoup de complications, avec des solutés qui 

n’étaient pas forcément très bons. Et dons les gens, les vieux néphrologues ont un 

souvenir de la dialyse péritonéale pénible et donc ils ne veulent pas la proposer à leurs 

patients […] » (Dr Priscilla). 

 

8.9.2. La dialyse péritonéale une modalité qui « prend 

énormément de temps » 

 

L’organisation de la pratique médicale fait que la DP se présente comme « extrêmement 

consommateur de temps ». L’HD qui est « la solution de facilité » est préférée par certains 

médecins. 

La manière dont se forment les médecins les amène à avoir une plus grande maîtrise de 

l’HD. La prise en charge du patient vu à l’hôpital est plus facile que celle du patient en DP. 

L’orientation vers l’hémodialyse est due à la maîtrise de cette technique par le médecin :  

 

 « c’est vrai que la formation du médecin elle est plus facile en hémodialyse puisque ça se 

fait à l’hôpital que en dialyse péritonéale où ça se fait à la maison. Un interne qui se 

forme, eh bien,  on ne va pas lui donner un téléphone pour se former. Il voit le patient en 

dialyse péritonéale que quand il est hospitalisé pour une complication. Donc 

effectivement, il se forme moins facilement qu’en hémodialyse où c’est le patient qui 

vient à lui »     (Dr Priscilla). 

 

 Il y a donc une orientation vers l’HD qui est plus prononcée : « il est clair qu’un 

médecin qui ne connaît pas, ou connait peu ou a pratiqué peu la DP va avoir tendance à les 
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orienter plutôt vers l’hémodialyse qui est mieux connu, bon c’est plus de 90% de patients en 

France, donc c’est un peu la tendance, ça c’est vrai, ça existe » (Dr Daniel). 

 

8.9.3. Comment les critères médicaux excluent les patients 

de la prise de décision 

 

Si l’information n’est pas du tout donnée, c’est que pour certains médecins, elle est 

inutile. Les médecins ne trouvent pas le besoin d’informer les patients sur une autre technique 

s’ils sont sujets à des contre-indications strictes : 

 

 « Ça ne sert à rien de rajouter de la confusion dans la tête du patient s’il y a une contre-

indication médicale absolue voilà. Après il y a des situations qui sont plus difficiles où il 

peut y avoir des contre-indications relatives ou des situations où on est nous médecins 

réticents à l’idée de pouvoir utiliser une technique voilà ; En ce moment-là pourquoi pas 

parler avec le patient pour lui dire en quoi on considère que, telle ou telle technique 

n’est pas adaptée et peut-être qu’on sera surpris de voir que par exemple, si on 

considère qu’un patient n’est pas adapté parce que moins observant jusqu’à présent au 

traitement médicamenteux etc. que les arguments dans le choix entre deux techniques 

sont suffisants pour le convaincre d’être totalement adhérent à une technique comme la 

dialyse péritonéale par exemple »  (Docteur Jonathan). 

 

Ce médecin fait une nuance. Il distingue deux types de contre-indications : celles qui 

sont « strictement » contre-indiquées et celles qui sont « relatives ». L’information n’est pas 

donnée pour les premières. Le médecin s’arroge ce droit. Il fait acte d’un pouvoir dont il 

dispose. Le médecin décide donc de ne rien dire puisque cela ne servirait rien au patient. Il se 

justifie en avançant le bien-être voulu pour le patient. Cette attitude rejoint l’analyse que fait 

Sylvie Fainzang sur le bénéfice que peut avoir cette restriction d’informations. Le médecin 

fait valoir là des critères médicaux qui ne permettent pas de remettre en question sa décision. 

La justification qu’évoque Sylvie Fainzang, Elsa Gisquet la rappelle dans ses travaux menés 
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dans des services de néonatalogie. Le recours à des « discours très généralistes voire 

normatifs », est entrepris par les médecins pour  la « justification d’une décision d’arrêt de 

vie » (Gisquet, 2008, p.184). Chez certains médecins néphrologues, des critères médicaux 

sont avancés pour orienter un patient vers une méthode de dialyse ou ne pas l’autoriser à en 

choisir. La justification de ne pas informer un malade ayant des contre-indications absolues, 

est aussi faite ; il s’agit d’éviter la confusion des patients. Cette attitude retrouve la « forte 

conviction » dont parle le Dr Léa qui a parlé de cette influence du médecin sur le choix du 

patient en ce qu’elle est déterminée par sa certitude à voir qu’un traitement est mieux pour lui. 

C’est cette situation que Elsa Gisquet a noté comme servant à soutenir la décision quand elle 

affirme : « la certitude est mise en avant, le doute ne transparaît que très rarement. Les 

connaissances sont considérées comme certaines. Si parfois demeure une part d’incertitude 

dans le pronostic, certains arguments sociaux peuvent être introduits »                        

(Gisquet, Ibid, p.184). 

Par ailleurs, les indications et les contre-indications sont liées à des recommandations de 

bonnes pratiques que des structures comme la HAS rédige à l’attention des professionnels de 

santé. En effet,  les recommandations de bonnes pratiques  

 

« ont pour objectif de mettre, à la disposition des différents acteurs du système de 
santé (professionnels, patients et usagers, décideurs), une synthèse rigoureuse de 
l’état de l’art et des données de la science destinée : 

- à aider la prise de décision dans le choix des soins ; 

- à harmoniser les pratiques ; 

-  à réduire les traitements et actes inutiles ou à risque. » (HAS, 2010) 
 

Or, « ces recommandations de bonnes pratiques sont issues du mouvement de 

l’evidence-based medicine (EBM) » (Obrecht, 2009, p. 289) d’où la définition qui a été 
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donnée par la HAS selon laquelle les Recommandations de bonne pratique sont « des 

propositions développées méthodiquement pour aider le praticien et le patient à rechercher 

les soins les plus appropriés dans des circonstances cliniques données » (HAS, op.cit.). Le 

champ de la décision médicale qui se base uniquement sur les meilleures données probantes 

doit s’ouvrir à l’expérience que le médecin tire de sa pratique (Rolland, 2011).  

Les contre-indications strictes raffermissent le pouvoir de certains médecins puisque 

dans la prise de décision, ces derniers se trouvent dans une situation de moindre incertitude, et 

donc n’informent, ni ne laissent la place aux malades de faire leur choix. Pourtant, cette 

manière de faire des médecins n’est pas totale, certains patients qui veulent choisir une 

méthode de dialyse, peuvent le faire si les contre-indications sont relatives. C’est l’avis du 

Professeur Dimitri dans l’extrait d’entretien suivant : 
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Enquêteur: Est-ce que cela ne peut pas constituer un frein à la liberté du patient de faire 

un choix quand vous vous référez aux indications et aux contre-indications ou bien aux 

recommandations de bonne pratique. ? 

Professeur Dimitri : Mais tout ça, tout ça est parfaitement lié. Les recommandations de 

bonne pratique, ça ne tombe pas du ciel. Ce sont des médecins qui choisissent une 

attitude commune et moyenne. C’est pour homogénéiser et pour que chacun bénéficie 

des expériences de l’autre…la mise en musique de ces recommandations donc c’est pas 

du contradictoire.  Les recommandations c’est quelles conduites habituellement on doit 

choisir en fonction de l’état du malade. […]Les recommandations sont travaillées en 

fonction des indications et des contre-indications. Bon mais ça, une fois encore c’est des 

pré-requis. […]Si on ne veut pas faire de DP même si un malade a le ventre plein de 

brides euh…après plusieurs interventions abdominales, même si le malade veut faire de 

la DP, il ne pourra pas le faire parce que ça ne va pas marcher, donc ça je le comprends 

mal.  

Enquêteur : Même si le patient choisit la DP alors qu’il a des brides,  là  c’est formel, le 

médecin refuse, il décide… 

Professeur Dimitri : Ah ben oui. Il va décider, c’est pas comme ça que ça se passe. Le 

médecin, il va dire…il ne va pas décider. Il va dire « je suis désolé, nous avons des 

éléments médicaux qui nous font dire que malheureusement, ça n’est pas possible hein, 

c’est comme pour la greffe hein. Il y a des malades qui viennent pour la greffe et on est 

désolé de leur dire « votre état cardiaque ou votre état abdominal ne permet pas la 

greffe » en un moment donné et ça c’est un pré-requis, on fait comme ça, c’est comme 

ça voilà. Par contre, quand la contre-indication n’est pas absolue, qu’elle est relative, 

alors en ce moment-là le malade, il va choisir en fonction d’un complément 

d’informations sur les risques voilà. Si vous choisissez vraiment ça, voilà tel risque. Et 

voilà, vous le prenez ou pas voilà. 

Enquêteur : Et, dans ce cas, c’est lui qui fait son choix 

Professeur Dimitri : Bah oui ! 

 

Contrairement aux contre-indications absolues, strictes où l’information ne vaut pas 

d’être donnée parce que le médecin ne veut pas mettre le malade dans une situation confuse, 

les contre-indications relatives, elles, l’incitent à donner les informations liées aux risques de 

la méthode de dialyse qu’il compte choisir. Les contre-indications relatives reflètent en ce 

sens une grande incertitude. Le médecin ne sait pas à quoi le patient s’attend s’il choisit ce 

traitement alors qu’avec les contre-indications absolues, même s’il y a des risques par rapport 

au seul traitement qu’il lui reste à proposer, place le patient dans une situation d’incapacité de 

choix.  



Comment les professionnels de santé se déterminent ? 

367 

 

Cette configuration que revêtent les contre-indications relatives donne donc un cachet 

particulier à la relation médecin-patient dès lors qu’une information claire peut être donnée 

sur les avantages et sur les risques. C’est ce qui peut permettre aux patients de participer aux 

décisions comme l’affirme Légaré (2009, p.287) : 

 

 « Dans le domaine de la santé, les possibilités thérapeutiques et diagnostiques 
ainsi que l’information sur les services et soins de santé ne cessent de croître. 
Dans un tel contexte, les processus décisionnels se transforment et nécessitent que 
le patient participe plus activement aux décisions concernant sa santé. Pour ce 
faire, le patient doit être en mesure de bien comprendre quels sont ses choix, quels 
sont les risques et les bénéfices présumés pour chacun de ces choix et quelles sont 
ses valeurs et ses préférences ». 

 

 Seulement dans la réalité de la relation médecin-patient chez les patients insuffisants 

rénaux qui doivent faire le choix d’une méthode de dialyse, outre les critères médicaux avec 

les contre-indications absolues, les médecins peuvent se référer à des valeurs.  

Par ailleurs, certains médecins engagent leur responsabilité lorsque l’état de santé de 

certains patients le demande comme c’est le cas des patients qui sont pris en charge en 

urgence ou lorsque le choix du patient l’oriente sur une méthode de dialyse qui peut aggraver 

son état de santé. En pareilles circonstances, les médecins décident sans tenir compte des 

préférences des patients : 

 

 « l’inconvénient c’est si ça n’est pas possible. Si ça n’est pas possible parce que la 

personne n’est pas capable de décider ou de comprendre, ça peut arriver ça quand 

même hein. Il y a des circonstances où il faut choisir pour la personne voilà. Mais on lui 

explique qu’on a choisi ça, et on lui explique pourquoi on l’a choisi » (Dr Léa). 

 



Partie 3 – Chapitre 8– 

368 

 

Dans les négociations avec les médecins, les patients peuvent insister sur une méthode 

de dialyse que certains facteurs rendent impossibles. La responsabilité médicale est mise à 

l’épreuve et le médecin mobilise cette responsabilité pour ne pas suivre le choix du patient.  

La prise de responsabilité médicale peut être aussi incitée par le patient. La dépendance 

de certains patients, leur état, font qu’ils ne s’intéressent pas à l’information. Le patient se 

remet à l’expertise médicale. Sa dépendance engendre son non choix. Il donne au médecin la 

prérogative, la responsabilité de décider. La dépendance du patient fait appel à la 

responsabilité du médecin: « je crois que c’est possible la décision partagée. Quelquefois elle 

ne l’est pas, parce que la personne est trop fatiguée, trop dépendante. « mais non docteur, 

décidez-pour moi, moi je ne veux pas savoir, je n’en sais rien ». ça existe, ça aussi » (Dr Léa). 

Si, pour juger des critères médicaux qui ne permettent pas d’orienter les patients vers 

une méthode de dialyse ou pour simplement pour décider, certains médecins se servent des 

recommandations de bonnes pratiques, il y en a d’autres qui se basent sur leur expérience ou 

même tentent une méthode de dialyse s’il y a une incertitude qui demeure.   

 

Les recommandations sont comme une « aide à la décision » pour certains médecins. 

Néanmoins, ces derniers jugent de la manière dont ils doivent tenir compte de ces contre-

indications quand leur responsabilité est engagée et que l’état du patient nécessite une 

décision qui peut améliorer sa santé. Il y a des situations qui poussent certains médecins à 

ignorer ces recommandations : 

 « on s’appuie par exemple pour la dialyse péritonéale sur les recommandations de la 

HAS, sur les contre-indications et indications de…mais ça reste du cas par cas, et il y a 

peu de contre-indications absolues dans ces recommandations-là. Donc après, c’est une 

aide à la décision. Par exemple la patiente dont je vous parlais tout à l’heure, cette 

patiente qui ne peut plus faire de l’hémodialyse, elle a aussi des contre-indications à la 

dialyse péritonéale mais on n’en tient pas compte sinon elle meurt. Donc tant pis » (Dr 

Priscilla). 
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Les médecins se basent aussi sur leur expérience, sur les habitudes de prise en charge 

pour informer les patients sur la faisabilité ou non d’une méthode de dialyse, sur le succès ou 

non d’un choix : 

 

 « il y a des situations qui clairement par expérience, par habitude, on sait qu’elles seront 

vouées à l’échec. Voilà. Mais ça n’empêche pas non plus de discuter avec le patient et 

d’informer le patient à la fois de la technique mais aussi des limites et pourquoi on pense 

qu’on sera en situation d’échec »   (Dr Daniel). 

 

Certains médecins peuvent également utiliser leur expérience et les recommandations de 

bonne pratique pour façonner leur décision. Mais ils font recours aux deux en discernant leur 

intérêt par rapport aux situations et en ne favorisant pas l’une ou l’autre instrument de 

décision :  

 

« Ça c’est la question sur comment se passe la décision médicale. Eh bien, elle se passe 

comme ça. Elle est fondée sur à la fois, l’expérience  et les évidences comme on dit 

(sourire) avec ce terme-là des recommandations hein. Il est recommandé de, j’ai 

l’expérience que. Alors, voilà, il faut raisonnablement faire la balance entre les deux sans 

suivre aveuglément l’une ou l’autre » (Dr Léa). 

 

 

Par ailleurs, la forte conviction des médecins n’est pas exempte d’incertitude mais cette 

incertitude n’est pas un obstacle à cause de cette forte conviction pour certains médecins à ne 

pas faire part de leurs préférences pour orienter leurs patients sur la méthode de dialyse qu’ils 

jugent être plus adéquate. L’utilisation de certains termes comme « retenter », « prendre des 

risques » pour explique l’existence de cette incertitude. Dans ce contexte d’incertitude, il ne 

s’agit pas seulement de faire connaître des préférences. Mais ils influencent les patients à 
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travers ce qu’ils disent, en évoquant l’expérience qu’ils ont eue de leur pratique et leur 

possibilité à changer en cas d’un échec de leur proposition :  

 

« Et du coup, il [le patient] a changé d’avis, il est d’accord pour changer d’avis. Je lui ai dit 

que si en hémodialyse ça ne se passait pas bien, en ce moment-là on aurait une raison de 

retenter quand même la dialyse péritonéale. Là ça serait un bon argument parce que de 

toute façon si ça ne se passe pas bien en hémodialyse, on peut prendre des risques en 

dialyse péritonéale » (Dr Priscilla). 

 

Certains médecins gèrent cette incertitude décisionnelle par les consultations répétitives. Le 

fait de voir les patients à plusieurs reprises permettent au médecin de voir la décision la plus 

appropriée. Parlant de la nécessité de faire plusieurs consultations le Dr Léa dit ceci : « ce 

n’est pas en trois fois qu’on est sûr de bien décider non. On peut avoir une idée en une fois de 

ce qui va être mieux certainement pour celui-ci ou de ce qu’il va vouloir. Mais on peut aussi 

attendre de nuancer les choses sur les autres rencontres. Parce qu’on ne sait pas tout et on va 

le découvrir » (Dr Léa). 

La manière de gérer l’incertitude se fait en discutant avec le malade, en lui proposant 

une méthode de dialyse ou en faisant en sorte qu’il ait le maximum d’informations qui 

permettent de réduire les risques.  

L’un des fondements de la décision médicale partagée, selon certains auteurs est que 

c’est un modèle qui « nécessite de la part du médecin qu’il puisse communiquer au patient de 

manière efficace la qualité des preuves scientifiques disponibles, y compris leur nature 

probabiliste »    (Légaré, Ibid, p.287). Or, la réalité de la relation médecin-patient révèle une 

pratique médicale qui se fonde sur l’expérience et qui, parfois, ne prend pas pour référence les 

recommandations de bonnes pratiques. Dans le processus décisionnel relatif au choix d’une 

méthode de dialyse, les médecins, au lieu de parler expressément de leur incertitude, mettent 

en place des mécanismes visant à se rapprocher d’une certitude médicale pour pouvoir 

imposer aux patients leurs préférences. 
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Conclusion : Le désengagement décisionnel des patients 

 

La considération de la nature de l’information dans la relation médecin-patient permet 

de comprendre le poids des connaissances du patient sur la relation médecin-patient et ce 

qu’elles peuvent induire quand d’autres facteurs comme la confiance se greffent dans la 

construction du choix des patients et rendent l’information que le médecin transmet au patient 

obsolète.  

Les médecins ont tendance, face à l’existence de contre-indications, de restreindre 

l’accès de l’information aux patients. S’il s’agit de contre-indications catégoriques, le patient 

n’est pas informé et s’il s’agit de contre-indications relatives, le médecin a tendance à orienter 

le patient vers la méthode de dialyse qu’il souhaiterait qu’il fasse. Quoiqu’il en soit, Les 

contre-indications mettent le médecin dans une position de pouvoir où leurs expériences et 

leur jugement relèguent l’avis des patients au second plan. Les contre-indications deviennent 

aussi un moyen de verrouiller le choix (Gisquet, 2008). Ce verrouillage ne laisse aucune 

chance au patient de s’impliquer dans la décision, de s’orienter vers la méthode de dialyse 

qu’il souhaite, ni aux éducateurs de pouvoir conseiller le patient, à cause de ces contre-

indications qui ne sont pas catégoriques. Le fait que les médecins jugent de la capacité des 

patients à recevoir une information (Fainzang, 2009) hypothèque l’accès à l’information de 

certains patients et donc leur possibilité à choisir la méthode de dialyse préférée. Les 

médecins peuvent donc transmettre volontairement aux patients et aux éducateurs des 

informations incomplètes pour asseoir leur pouvoir. Seulement, cette restriction de 

l’information s’inscrit plus dans une logique du soin (Mol, 2009). Les médecins ne 
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s’inscrivent pas dans une logique du choix où le patient pourrait prendre une décision qui ne 

favorise pas une bonne prise en charge.  

L’expression de ce pouvoir passe également par un travail collaboratif pour faire passer 

les décisions des médecins. Le patient se voit imposé un point de vue et une décision, et est 

amené à surseoir à ses préférences. Mais ces situations peuvent être contredites par d’autres 

avec l’implication des éducateurs qui apparaissent comme des intermédiaires dans la relation 

médecin-patient. En même temps qu’ils peuvent être le porte-parole des médecins en 

intervenant auprès des patients sur les raisons de l’impossibilité de choisir une méthode de 

dialyse, ils peuvent aussi être le porte-parole des patients en ce qu’ils transmettent au médecin 

des informations sur les besoins des patients, sur certains aspects de sa vie sociale que celui-ci 

ignorait et qu’il n’avait pas inclus en prenant sa décision. L’implication d’autres acteurs dans 

la relation médecin-patient se traduit, en outre, par l’influence de la famille, des rencontres 

informelles que le patient a eues, et qui peuvent interférer dans la relation médecin-patient. 

Les décisions médicales sont remises en cause par cette intrusion du social où la relation de 

confiance que le patient a entretenue avec son médecin, se déplace. L’information médicale, 

point d’ancrage du choix du patient, se voit ignorée ou rendue inutile par ce déplacement de la 

confiance. 

Penser la relation médecin-patient par l’intrusion du social est intéressant à partir du 

moment où il amène à comprendre la manière dont le social reconfigure cette relation. De 

plus, l’intrusion du social dans cette relation ainsi que les stratégies des médecins pour garder 

le patient passif et soumis à leurs décisions, montre un désengagement du patient que nous 

appelons désengagement décisionnel. L’implication des proches et des professionnels de santé 

induisent à un désengagement décisionnel des patients. Ce désengagement peut être compris 

comme le transfert d’un choix d’un individu, qu’il soit imposé par un tiers en considération de 
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critères pris en compte dans la situation, ou qu’il soit voulu par lui en référence à la confiance 

accordée et/ ou à ses représentations sur les compétences professionnelles des médecins. 

En ce sens, le désengagement des patients âgés se traduit dans la décision par 

l’intervention de leurs accompagnants ou directement de leurs médecins. Les accompagnants 

sont le plus souvent les membres de la famille. En séance d’ETP, certaines personnes âgées ne 

participent pas directement à la discussion. Ce sont les accompagnants qui décident à leur 

place. Ce sont les accompagnants qui interviennent, ils sont, en quelque sorte, leur porte-

parole. Ce désengagement se poursuit lors la formation de la DP pour certains. La formation 

est faite soit par le conjoint, soit par une infirmière libérale. Dans ce dernier cas, le choix 

dépend de cette disponibilité d’un tiers existant (l’infirmière libérale) pour brancher le 

malade. 

Le désengagement décisionnel peut être présent chez les jeunes à partir du moment où 

des critères médicaux entrent en ligne de compte. Le cas d’une patiente aveugle en est 

l’exemple. Cette patiente n’a pas pu choisir elle-même. L’orientation a été faite en amont de 

la séance d’ETP. Pour ces types de patient, le choix n’est pas possible. Ces patients se 

désengagent mais c’est un désengagement imposé à cause d’un état de santé qui marque 

l’inexistence d’alternatives.  

Les patients âgés comme les patients jeunes peuvent donc manifester un 

désengagement. Le désengagement ne résulte pas seulement d’un processus de vieillissement 

mais d’une dépendance provenant d’une confiance mais aussi de l’existence de critères 

médicaux. Le désengagement n’est pas seulement à l’initiative d’un individu. Il est imposé 

par la situation dans laquelle il se trouve mais aussi par le fait même que dans l’interaction, 

l’expérience et les représentations construisent une confiance à l’égard de l’institution ou de la 

personne avec laquelle il est en relation.  
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Avec l’expression du pouvoir médical qui s’accompagne de la restriction de 

l’information, le désengagement est imposé aux patients. Avec la confiance qui amène le 

patient à ne pas choisir et utiliser son autonomie pour être dépendant, le désengagement est 

volontaire. Ce genre de désengagement est également perceptible chez les patients qui voient 

leurs proches décider pour eux. Quant aux patients qui ne peuvent pas choisir à cause de 

contre-indications catégoriques, nous émettons l’existence d’un désengagement résigné.  

Par ailleurs, la restriction de l’information par le médecin peut créer une rationalité 

limitée du patient en ne lui délivrant pas toute l’information dont il a besoin pour pouvoir 

participer aux décisions. En cela que nous avons voulu ici montrer que la rationalité d’une 

personne influence la manière dont se construit celle des autres, on voit bien que la manière 

dont se construit les décisions des médecins impacte sur la manière dont se construit le choix 

des patients ou la possibilité qu’ils ont de participer au processus décisionnel. Les ressources 

sur lesquelles ils se basent, et qui proviennent de son environnement social (Laville, 2000) 

font que certains patients qui doivent choisir une méthode de dialyse n’accordent pas une 

grande importance à l’information transmise par le médecin.  Ce qui peut amener ce dernier, 

qui se fonde sur sa rationalité, à contourner cette situation en réduisant ou en ne permettant 

pas l’implication des patients au processus décisionnel ; participation qui pourrait entraîner la 

remise en cause de ses décisions.  
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Chapitre 9: Le choix du patient : un problème pour la relation médecin-

patient ? 

La décision médicale partagée est vue comme un modèle qui améliore l’état de santé 

des patients (Moumjid et al, 2009). Elle promeut la participation du patient aux décisions 

relatives à sa santé. Dans des études qu’il a menées, le sociologue anglais Rapley (2008) 

souligne le caractère souvent normatif qui est donné à ce modèle et prône la considération de 

situations plus réelles avec ce qu’il appelle « distributed decision making ». Selon cet auteur, 

les facteurs qui influencent les choix des patients sont socialement distribués à travers leurs 

rencontres, leurs interactions. En considération de cette nouvelle orientation donnée à la 

relation médecin-patient et en nous appuyant sur nos données, nous allons montrer que la 

liberté de choix du patient telle que nous l’avons observée, ne favorise pas toujours 

l’amélioration de son état de santé. Nous allons aussi montrer que l’intrusion du social dans le 

choix des patients ou encore l’existence d’un  « choix réseauté »  ou la construction sociale 

des préférences des patients peut dénaturer le modèle de décision médicale partagée à travers 

le déplacement de la confiance et le fait que certains patients ne tiennent pas compte de 

l’information transmise par leur médecin quand ils choisissent une méthode de dialyse. 

9.1. Négocier le choix d’une méthode de dialyse 

9.1.1. Les négociations différées  

 

Cette configuration de l’orientation du patient insuffisant rénal vers une méthode de 

dialyse peut ne pas être irréversible. Le patient peut se voir proposer par le médecin une 

permutation en DP si cela l’arrange ou vice versa : « le fait de démarrer en urgence sur une 
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technique, n’empêche pas que le patient ait finalement le choix après » (Dr Jonathan). 

Certains patients refusent le nouveau traitement proposé. Le patient manifeste une peur de 

l’inconnu et se sent mieux avec le traitement qu’il fait. Mais ce ne sont pas tous les patients 

qui sont sollicités par les médecins. C’est donc du seul vouloir du médecin qui, tenant compte 

de la situation du patient, peut proposer au patient de changer de méthode de dialyse. Pour 

que les négociations soient possibles entre médecins et patients, le patient doit se trouver dans 

les dispositions pour y participer. Mais ce sont des négociations parfois dynamiques et 

différées puisque la situation de l’insuffisant rénal est variable.  

9.1.2. Négociations et sources d’informations diverses 

 

Étant donné que la proximité entre patients peut être due à l’existence de maladie rénale 

génétique dans une même famille,  comme nous l’avons déjà souligné, le patient peut acquérir 

un statut de témoin du vécu de la maladie par un proche. Cette expérience vécue devient une 

preuve de son choix ou de son refus d’une méthode de dialyse puisqu’il est témoin des 

souffrances, de la fréquence de la dialyse et se fonde une idée sur la réalité de la dialyse. Ce 

genre d’expérience est plus concret que le fait d’être informé par le médecin ou par un groupe 

d’éducateurs qui se limitent qu’à des informations abstraites. Ces deux formes d’acquisition 

de la connaissance sur la dialyse, qui peuvent ne pas avoir la même réceptivité chez le patient, 

peut créer un conflit entre ce dernier et son médecin. Les médecins utilisent leurs ressources 

de stratégies multiformes comme la sollicitation de collègues médecins et des compétences 

des éducateurs. La situation du patient Christine qui avait initialement choisi l’HD parce que 

c’est une méthode de dialyse qu’elle avait connue par le biais de sa mère et de sa tante qui 

l’avaient expérimentée, nous édifie sur le poids des connaissances acquises grâce à la 

proximité avec des proches traités en hémodialyse. En effet, cette patiente a finalement choisi 

la DP après l’intervention d’un néphrologue spécialiste en DP et des éducateurs. Ces 
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négociations révèlent en même temps le pouvoir du médecin sur les éducateurs qu’il sollicite 

pour faire approuver sa proposition. L’expression du pouvoir médical ne peut pas seulement 

être analysée d’un point de vue où les préférences des patients sont ignorées. Elle est 

l’expression d’une responsabilité médicale et de valeurs qui se réfèrent à l’expérience du 

médecin qui croit savoir ce qui est mieux pour le patient.  

La décision médicale concernant une méthode de dialyse n’est pas seulement liée à une 

maîtrise d’une technique plus qu’une autre, elle varie aussi suivant l’état singulier du malade 

mais aussi le souhait du patient à être transplanté plus tard ou à la décision du médecin de 

proposer ce troisième traitement de suppléance en considération de l’âge du patient.  

Sauf exception, les discussions que les patients qui ont choisi la DP ont avec leur 

médecin, peuvent être plus importantes que celles des patients en HD avec le leur. Le seul fait 

que la DP demande une opération chirurgicale, une attente d’une quinzaine de jours avant de 

le débuter, un apprentissage de manipulation de la machine, informe déjà sur l’état dans 

lequel le patient doit être. L’état du patient qui doit faire la DP est plus à même d’entrer en 

négociation avec le médecin. À côté du médecin, il est informé par des infirmières qui font 

partie des éducateurs.  

9.1.3. Les négociations en ETP 

 

Les négociations des patients en ETP révèlent le poids de la maladie et de ses 

traitements sur la vie et les activités des patients.  
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7.4.2.9. La négociation du traitement 

 

Dans les séances d’ETP, les patients discutent également avec les éducateurs de la 

manière de  suivre le régime :  

  

Serge : Moi j’ai pas de tension et je prends quatre cachets 

Responsable Programme ETP : C’est les cachets qui font que tu n’en as pas 

Serge : Je voudrais bien en prendre un 

Responsable Programme ETP : C’est contraignant 

 

7.4.2.10. La négociation de l’autonomie 

 

Ces négociations peuvent aussi concerner le traitement de la dialyse. Certains patients 

n’hésitent pas à demander la possibilité de ne pas avoir à dialyser tous les jours en référence à 

la méthode de DP : 

 

Accompagnante : est-ce qu’on peut sauter un jour ? 

Infirmière  4 : il faut l’accord du médecin. Si le médecin juge l’état de santé favorable à 

un saut, ça peut se faire. Ça arrive !!! » 

 

Cette accompagnante avait émis cette demande parce qu’elle souhaitait pouvoir sortir 

avec son conjoint le week-end. Le fait de vouloir rentrer tard empiète sur l’heure du début de 

dialyse la nuit.  
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D’autres patients négocient la possibilité de pouvoir avoir une autonomie qui leur 

permette de se consacrer à d’autres activités spécifiques impliquant de longs déplacements 

dans la durée et dans l’espace.  

 

Madame Florence: Je veux aller au Portugal 

Responsable programme ETP : Le néphrologue va être en contact avec le centre de 

dialyse de là où vous allez au Portugal.  

 

Les négociations des malades reflètent les contraintes de la dialyse et combien elle 

empiète dans leur vie quotidienne. Les patients désirent avoir avant tout une plus grand 

autonomie pour profiter de la vie, vivre normalement, préserver des liens. La séance d’ETP 

constitue un espace opportun pour négocier les aménagements possibles à faire en cas de 

choix d’une méthode de dialyse.  

Les éducateurs les renvoient à leurs médecins respectifs qui détiennent les prérogatives 

pour autoriser certaines dérogations. Les négociations, même si elles sont enclenchées en 

séance d’ETP, nécessitent l’intervention du médecin pour aboutir.  

Les patients peuvent aussi négocier avec les éducateurs la méthode de dialyse à faire s’il 

n’y a pas de contre-indications catégoriques. Les négociations ne sont possibles que s’il n’y a 

pas de contre-indications catégoriques. L’existence de ces dernières ne permet pas une 

négociation de méthode de dialyse: 

 

Enquêteur : Et dans le cas où le choix ne coïncide pas avec ce que dit le médecin ? 

Infirmière 4 : ça peut se discuter parce que ce n’est pas toujours très tranché. C’est-à-

dire que parfois, il y a des contre-indications qui ne sont pas fermes voilà. On peut quand 

même essayer de réévaluer les choses pour voir si réellement c’est complétement 

contre-indiqué. Mais voilà s’il y a contre-indication catégorique de toute façon c’est le 

choix médical et la faisabilité qui priment bien sûr. 
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Les négociations qui ont cours dans le processus décisionnel, font apparaître diverses 

formes d’interactions, de situations dans lesquelles elles sont rendues possibles et les 

différents aspects qu’elles peuvent prendre.  

Dans les situations d’urgence, les négociations sont inexistantes. La prise en charge en 

urgence des patients insuffisants rénaux en dialyse, fait partie de « ces trajectoires de maladie 

[qui] n’offrent ni les conditions cliniques, ni le cadre temporel prédisposant à la discussion 

des soins » (Douguet, 2014, p.238). Mais l’absence de négociations n’est pas irréversible car 

l’état du patient peut évoluer favorablement et lui permettre de négocier une autre méthode de 

dialyse même s’il a commencé la dialyse. 

La configuration de la relation de soins qui passe d’une relation dyadique médecin-

patient à une relation médecin-patient-éducateur impacte aussi sur la manière dont les 

négociations se déroulent. Les éducateurs disposent de cadres comme les séances d’ETP, les 

entretiens individuels pour négocier avec les patients. En outre, les médecins, en transférant 

aux infirmières  éducateurs, la tâche d’informer les patients, leur permettent de s’inscrire dans 

une dynamique de négociations. Leur place d’intermédiaire dans la relation médecin-patient, 

fait que les négociations sont également transférées (ou déléguées) au même titre que la tâche 

d’informer. Mais les négociations entre éducateurs et patients peuvent également porter sur 

des sujets auxquels les médecins n’ont pas beaucoup de compétences. C’est le cas des 

négociations du régime alimentaire. Les patients ne peuvent pas toujours suivre les normes 

qui peuvent être liées à leur situation de dialysé. Cet ordre négocié (Strauss, 1992) des 

pratiques alimentaires des patients traités par dialyse, met en relief le fait que les médecins ne 

négocient avec les patients que sur les sujets qui les intéressent. Mais l’implication d’autres 

acteurs et la sollicitation d’autres compétences peuvent aussi révéler une réalité : le fait que 
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« le temps médical laisse peu de temps à la réflexion personnelle du patient qui pourtant 

serait nécessaire pour prendre toute la mesure du choix » (Cléau, 2014, p.211). Seulement, le 

choix n’est pas que la raison qui fait exister ces négociations. Les négociations peuvent être 

aussi un moyen de persuader les patients de s’aligner sur les préférences du médecin. 

L’issue des négociations pourrait être moins problématique si le social n’apparaissait 

comme un intrus dans la relation thérapeutique. Les négociations que les patients ont avec les 

médecins et/ou les éducateurs, peuvent avoir une nature conflictuelle à cause d’une confiance 

déplacée. Les patients peuvent faire confiance à l’information expérientielle, à l’avis de leur 

médecin traitant pour faire un choix. Or cette confiance déplacée rend « inutile » l’avis 

médical que le patient ne prend pas en considération. Si les informations issues de 

l’environnement social construisent une préférence erronée pour une méthode de dialyse, les 

négociations entre médecins et patients peuvent faire naître des tensions. 

La situation interactionnelle et le degré d’intervention des différents acteurs dans le 

processus décisionnel déterminent donc la nature que les négociations peuvent avoir. 

9.2. Une liberté de choix du patient qui ne favorise pas la 

qualité de soins 

 

La délibération ne clôt pas le processus décisionnel relatif au choix d’une méthode de 

dialyse au centre. Chez certains patients, l’étape d’une relation médecin-patient conflictuelle 

où le médecin consent au choix du patient malgré son opposition, se termine par le fait que 

ces patients se rendent à l’évidence après l’expérimentation de la méthode choisie, de l’échec 

de la prise en charge à cause de leur état de santé qui ne le permettait pas. Nous l’avons vu 

avec le patient cité en exemple par le Dr Priscilla. Celui-ci avait choisi la DP malgré les 
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risques exposés par son médecin. Le patient s’est fondé sur le conseil de son néphrologue qui 

l’avait suivi dans le premier centre qu’il avait fréquenté. Or le manque de maîtrise des 

méthodes de dialyse par ce médecin en qui il manifestait sa confiance, l’a amené à choisir sur 

la base d’informations erronées. Finalement, le médecin a accepté son choix. Ce qui a eu pour 

conséquence des échecs thérapeutiques puisque la méthode de dialyse qu’il avait choisie, était 

contre-indiquée à sa situation médicale. Son état de santé va empirer et l’inciter à rejoindre 

l’avis du néphrologue. Nous rejoignons, à cet effet, l’avis de Mol (2009) selon lequel le libre 

choix ne permet pas toujours l’amélioration de la qualité de soins du patient puisque sa liberté 

de choix qui a été contraire à la décision du médecin ne lui a pas permis de pouvoir rester sur 

la méthode de dialyse qu’il avait choisie. Le patient va donc finalement se conformer à la 

décision du médecin. Cette décision fait suite à une épreuve vécue par le patient qui a pris 

conscience du choix erroné qu’il a fait. En effet, c’est à partir d’une expérience qu’il se rend 

compte de la validité de la proposition du médecin. Il s’y plie car il n’a pas le choix et se rend 

compte de son choix erroné. La prise de décision partagée n’est pas vraiment présente ici car 

le médecin est convaincu de la méthode de dialyse qui correspond à la situation du patient. En 

effet, une des caractéristiques de la prise de décision partagée, est le fait que le médecin, ne 

connaissant pas la méthode qui constitue le meilleur choix pour le patient, c’est-à-dire son 

« caractère incertain », doit en informer ce dernier (Elwyn et al, 2000 ; Légaré, 2009). Cette 

incertitude doit mener le médecin à « communiquer au patient de manière efficace la qualité 

des preuves scientifiques disponibles, y compris leur nature probabiliste » (Légaré, Ibid, 

p.287). Seulement, pour certains auteurs comme Makoul et Clayman (2006), cette 

présentation des preuves n’est pas essentielle.  

Si l’existence d’options n’a pas vraiment été explicitée avec le dernier néphrologue que 

le patient a consulté, elle l’a été avec le premier qui l’avait suivi dans un autre centre de 

dialyse. Finalement le dernier médecin à rencontrer le patient va acter son choix et donc 
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signifier, à travers son attitude, l’existence de deux options de méthode de dialyse. Cette 

configuration et l’insistance du patient à vouloir faire la DP, vont contribuer à la dégradation 

de son état de santé. Cette situation, avec les mises en garde des médecins et l’expression de 

leurs préférences, qui n’ont pas été prises en compte par le patient, laisse penser que d’autres 

facteurs extérieurs à la dyade médecin-patient peuvent aussi être à l’origine d’un état de santé 

dégradant du patient en termes d’influence relationnelle et de déplacement de la confiance. 

Si ces situations de désaccord se présentent et qu’elles donnent finalement raison à la 

proposition du médecin, là ne s’arrête pas le processus décisionnel. Le patient qui veut se 

soigner, se plie finalement à l’avis de son médecin et accepte après expérience de surseoir à 

son choix et de se tenir à la proposition du médecin. Ce type de désaccord dans la relation 

médecin-patient, existe quand le patient déplace la confiance sur d’autres sphères de la vie 

sociale comme la famille, ses pairs patients, son médecin généraliste ou encore les spécialistes 

qui les consultent en premier lieu. C’est donc cette perte de confiance qui fait que le patient 

refuse les propositions de son médecin. Le patient, à travers la preuve par l’expérience, 

s’aligne sur la décision du médecin. 

9.3. Quand l’information transmise par le médecin est sans 

intérêt pour le patient 

 

La trajectoire du patient à travers laquelle des relations sociales se construisent ainsi que 

la confiance, font que l’information n’est pas forcément une donnée importante, pour certains 

patients. Le choix d’une méthode de dialyse n’est pas forcément dû à une information 

qu’aurait reçue le patient de la part de son médecin néphrologue. L’information est soit 

délivrée en amont ou bien elle fait place à des expériences antérieures vécues qui mettent le 

patient dans une situation délibérée de confiance vis-à-vis du médecin spécialiste. Il peut 
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arriver que les situations dont a été témoin le patient soient suffisantes pour qu’il fasse son 

choix, pour qu’il émette ses préférences. Certains types d’informations sont donc plus 

considérés que d’autres par les patients. Chez certains patients, l’information transmise et par 

le médecin et par les éducateurs, est moindre  par rapport à ce qu’ils apprennent dans leurs 

relations avec la famille, des pairs patients ou d’autres professionnels de santé avec qui ils 

nouent plus des relations de proximité. Si la référence des patients à ces acteurs qui ne 

participent pas parfois aux consultations médicales mais peuvent influencer l’issue de la 

délibération entre le patient et le médecin, n’est pas prise encore dans le processus de partage 

de la décision alors celui-ci peut ne pas être effectif. Les patients viennent, en effet, avec des 

expériences et s’y cramponnent. Nous avons eu le cas de Christine patiente en DP qui avait 

initialement choisi l’hémodialyse. Cette patiente avait vécu avec des proches qui faisaient 

l’hémodialyse. Son médecin néphrologue a dû solliciter une collègue médecin spécialisée en 

DP et l’équipe d’ETP pour l’amener à préférer la DP à l’HD. Même si le médecin fait son 

travail d’information éclairée, les faits sur lesquels le patient va émettre ses préférences seront 

ailleurs. Il y aura une écoute de la part du patient mais cela n’aura pas d’incidence sur la 

préférence qu’il aura déjà pour une méthode de dialyse.  

Si les expériences vécues par le patient et ses liens sociaux antérieurs ou se déroulant en 

parallèle à sa relation avec son médecin spécialiste se confondent à son itinéraire 

thérapeutique, il est à noter que cette relation dévoile une autre réalité mettant aux prises 

différents types d’acteurs à savoir les proches du patient, son médecin traitant, des médecins 

spécialistes qu’il a connus avant, ses pairs patients. Si l’information et la confiance peuvent 

être mises en relation avec le choix et la décision médicale, elles peuvent suggérer également 

une autre façon de considérer la décision médicale partagée. En effet, on peut noter une 

certaine priorité qui est établie entre l’information transmise par le médecin spécialiste et les 

informations engrangées grâce à ses relations sociales par le patient. La non prise en compte 



Le choix du patient : un problème pour la relation médecin-patient ? 

385 

 

de l’information transmise par le médecin au profit de l’information acquise grâce aux liens 

sociaux, donne à voir un transfert de confiance dont la conséquence est de privilégier ces 

informations reçues en dehors du cadre hospitalier. C’est grâce à cette information que 

certains patients négocient avec le médecin la méthode de dialyse à faire. Cette information 

qui provient d’autres sources, ne remet pas en cause la liberté de choix de certains patients. 

9.4. Un système et un parcours de soins qui ne favorisent 

pas la décision médicale partagée 

 

L’itinéraire thérapeutique du patient fait qu’il peut rencontrer des professionnels de 

santé en dehors du cadre hospitalier. Dans le système de santé français, les patients sont tenus 

d’avoir des médecins généralistes qui sont plus proches d’eux, pour une première étape de 

prise en charge ou bien des soins pas forcément en lien avec la prise en charge du spécialiste 

néphrologue qui officie à l’hôpital. En plus de la proximité géographique, certains patients ont 

une proximité avec leur médecin généraliste, qui est acquise grâce à la bonne connaissance 

mutuelle, le suivi au long cours. Cette dernière proximité qui lie le patient à son médecin 

généraliste n’est pas sans avoir des effets sur ses préférences. Pour certains patients qui vont 

voir ces médecins, en amont de la consultation patient-médecin spécialiste, ces rencontres 

permettent de nouer des liens de confiance. Ces liens font émerger des décisions qui peuvent 

faciliter la relation entre le patient et son médecin néphrologue si les préférences du patient 

influencées par les préférences de son médecin généraliste, rejoignent les préférences du 

spécialiste néphrologue. L’exemple du patient Adolphe en est une illustration. Même s’il a été 

témoin de la manière dont un des membres de sa famille se préparait pour faire la dialyse et 

du temps que celui-ci lui consacrait, c’est son médecin généraliste qui lui a conseillé de faire 
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l’hémodialyse. On peut penser que la confirmation de son choix par le médecin néphrologue 

est due à ce que celui-ci partageait les mêmes préférences que lui.  

Par contre, ces liens de proximité entre patient et médecin peuvent entraîner une relation 

conflictuelle entre médecins spécialistes néphrologues s’ils ne partagent pas les mêmes 

préférences. Le cas du patient raconté par Docteur Priscilla montre que la situation de 

préférences construites en amont du cadre hospitalier de la consultation médecin-patient, peut 

être aussi le fait d’une prise en charge débutée par des collègues néphrologues dans une 

structure différente. Le déménagement des patients vers d’autres structures à cause d’une 

indisponibilité de certains services hospitaliers adéquats dans leur lieu de prise en charge 

initial, est la raison pour laquelle, ce patient qui était déjà dans un processus décisionnel et qui 

a pu émettre ses préférences grâce aux conseils de son médecin, va refuser la méthode de 

dialyse proposée par son nouveau médecin néphrologue. La relation de confiance n’étant pas 

encore établie avec ce dernier, et les conseils de son médecin néphrologue initial basés sur un 

manque de connaissance des méthodes de dialyse, vont favoriser ce conflit entre 

professionnels de santé et une difficile communication entre médecin et patient. 

9.5. Le transfert de la décision dans la relation médecin-

patient 

 

Dans la loi du 04 Mars 2002, le patient doit être informé des méthodes de traitement 

existantes afin qu’il puisse faire son choix. Certains médecins s’y plient en faisant participer 

le patient aux décisions médicales. C’est à ce dernier que revient le choix du traitement. Le 

patient est ici acteur de sa prise en charge. Ce transfert décisionnel dans la relation      

médecin-patient si elle est pour éviter le paternalisme (Jaunait, 2003), est révélatrice d’une 
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autonomie mobilisée en ce sens que c’est à travers sa liberté que le patient se positionne en 

faveur d’un traitement après la présentation des options existantes par le médecin. 

Pourtant, il existe des situations où certains patients refusent l’autonomie que leur 

propose leur médecin. Ils préfèrent rester dans la dépendance. La dépendance étant ici 

déterminée par la sûreté aux soins hospitaliers mais dans un cadre plus restreint à l’expertise 

médicale. Au transfert du médecin, le patient répond par un contre-transfert décisionnel. Il 

demande au médecin de donner son avis, de dire ses préférences. Le patient utilise 

implicitement cette même loi  qui lui accorde le droit de choisir, pour choisir de laisser le 

médecin choisir à sa place. Ce contre-transfert décisionnel agit de sorte à faire émerger une 

délégation de la décision qui laisse au médecin le soin d’orienter le patient sur la méthode de 

dialyse qui lui semble être plus adéquate à sa situation. Il s’agit dans ce cas de figure d’une 

passivité volontaire du patient. Dans le processus décisionnel, la dépendance du patient envers 

le médecin est le résultat d’un partage de la décision qui prend la forme d’une délégation de la 

décision. La décision médicale partagée ainsi, n’exclut pas la dépendance du patient. Ce 

dernier donne, en effet, plus de prérogatives au médecin dans le processus décisionnel : 

  

« quelquefois pour certains patients, la limite ça peut être justement qu’on leur donne 

trop le choix ; il y a des patients chez qui ça convient pas ça hein, qu’on leur laisse trop le 

choix, qu’ils aient trop de choses, il y en a chez qui ça ne convient pas, donc qui ont 

besoin d’être dirigés ; donc quand on leur dit ben c’est vous qui choisissez, ça ne leur va 

pas » (Responsable programme ETP). 
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9.6. Décisions et liens sociaux 

 

Dans le processus décisionnel, la trajectoire de la maladie du patient fait que ce dernier 

peut avoir des interactions avec un ensemble de personnes qui peuvent influencer sa vision de 

sa maladie. Dans le cas particulier de la construction des préférences, de l’ébauche des choix, 

cette réalité est de mise. Les patients acquièrent un ensemble d’informations, de 

connaissances par le canal de ces relations. Ces interactions, si elles n’influencent pas 

directement les patients, peuvent, dans la démarche mise en œuvre, leur apporter des 

informations sur leur maladie, les méthodes de dialyse sur lesquelles ils pourront faire leur 

choix. On parle alors de l’acquisition de connaissances qui peuvent avoir une influence dans 

la relation thérapeutique. 

 

9.6.1. L’immixtion du lien social dans le processus 

décisionnel   

 

Dans le processus décisionnel, la prise en compte dans l’analyse de ces liens sociaux 

dans la construction des choix et des décisions médicales, donnent un autre sens, une autre 

nature à la délibération entre le médecin et le patient. 

 L’analyse des déterminants de la décision ne va plus se limiter à une énumération des 

étapes qui mènent à la délibération, ou à une reconstitution simpliste de la décision nécessitant  

un retour en arrière sans rendre compte de la place et du rôle des individus qui interviennent 

dans la prise en charge du patient. Le moment de délibération est, en effet, une construction. 

Grâce aux liens avec les pairs patients, des proches qui ont expérimenté la dialyse, certains 

patients prennent ce qu’on peut appeler des décisions primaires d’une méthode de dialyse. Par 
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le biais de ces interactions, ils donnent une signification à ce qu’ils ont entendu. Les 

personnes avec qui ils sont en interaction, qui partagent avec eux leurs expériences ou qu’ils 

voient faire une méthode de dialyse (devenant ainsi ce qu’on peut appeler des patients 

témoins) ou les visites menées dans le lieu de dialyse pour voir les patients en hémodialyse, 

font naître des décisions primaires qui surviennent par le fait d’une confiance expérientielle 

(car étant témoins et plus confiants en ce qu’ils voient). En outre, il y a le capital médical que 

certains patients acquièrent grâce à leurs interactions avec leur médecin généraliste, ou leur 

médecin néphrologue vu avant le changement d’équipe pour des raisons de disponibilité de 

ressources matérielles pour la dialyse. Ce capital médical est, pourrait-on dire les 

connaissances que les patients vont acquérir en étant informés par ces professionnels de santé 

et qu’ils vont mobiliser en cas de besoin ou en situation de choix de méthode de dialyse. La 

construction des décisions ou des choix commencent donc en amont de la consultation 

médicale du patient avec son médecin néphrologue référent et on peut les ranger comme des 

décisions officieuses, implicites ou des étapes prédécisionnelles. Mais l’intérêt qu’elles ont 

dans la relation thérapeutique classique ou l’éducation thérapeutique, c’est l’idée que certains 

patients se suffisent à ces constructions décisionnelles profanes et expertes. Donc les autres 

moyens comme l’information transmise par le médecin néphrologue en consultation médicale 

et les éducateurs en séance d’ETP pour permettre la liberté de choix, deviennent inutiles pour 

le patient. Le fait que « toute relation interpersonnelle est sujette à l’intrusion du social » 

(Coenen-Huther, 1991, p.127) se caractérise ici par une focalisation de certains patients sur 

les interactions avec leur entourage social en amont des consultations avec leur médecin, qui 

façonnent leurs choix. Cette attitude marque, en même temps, un moins grand intérêt des 

patients pour les informations médicales et donc, une implication moins importante dans leurs 

parcours de soins au moment de la prise de décision. Reprenons l’exemple du patient 

Adolphe. Ce patient dit avoir été informé par son médecin néphrologue référent des méthodes 
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de dialyse existantes. Il a également participé aux séances d’ETP. Mais pour lui, les 

informations que lui ont transmises son médecin spécialiste et les éducateurs n’ont pas 

déterminé son choix de méthode de dialyse. Il avait déjà fait son choix en ayant vu son oncle 

suivre son traitement à la maison et grâce aux conseils de son médecin généraliste.  

Avec cette existence de pré-choix, de pré-décisions, les préférences prennent forme, 

préférences qui sont en fait des décisions qui ne sont pas rigides, fermées. Elles sont ouvertes 

et peuvent changer avec la mise en place par certains médecins (quand ces préférences ne 

correspondent pas aux leurs) de techniques de persuasion ou de recherche d’aide auprès de 

professionnels de santé comme les éducateurs qui ont un discours que les patients 

comprennent mieux selon certains médecins du fait de leurs compétences dans la transmission 

de l’information et qui disposent d’un temps plus long pour faire adopter des décisions 

médicales par les patients. 

On a donc dans le processus décisionnel trois niveaux : le patient avec l’influence du 

milieu social (qui correspond ici à tout ce qui concerne les interactions entre les patients et 

leur médecin néphrologue référent et entre eux et les éducateurs), le patient et les influences 

médicales et le patient et l’influence éducateur. Dans certains cas, quand la confiance est 

totale, le choix est fait. La décision du patient peut s’arrêter en tenant compte seulement de 

l’importance de l’expérience qui lui a été partagée ou qu’il a vécue avec des personnes 

connues, ou bien encore en allant plus en intégrant la structure hospitalière avec la confiance 

dans le médecin néphrologue (la confiance en son expertise), ou encore continuer sous 

l’orientation de son médecin de participer à une séance d’ETP. Il peut à ce moment-là choisir 

ou toujours être dans le doute et obligé de revenir à son médecin ou avoir des entretiens 

individuels avec des membres de l’équipe d’ETP.  



Le choix du patient : un problème pour la relation médecin-patient ? 

391 

 

Le processus décisionnel ne peut être bouleversé que par un degré de confiance 

suffisant que le patient a avec l’un des acteurs avec qui il sera en interaction et qui va le 

convaincre explicitement ou implicitement. Bien sûr l’interprétation et la signification qu’il 

donnera à toutes ces données visuelles, orales, participeront à la construction de cette 

confiance. Si notre analyse met en relation la confiance et le processus décisionnel, c’est 

parce que la décision, hormis une manipulation du médecin pour avoir cette confiance, suit 

une construction sans délibération tant que le patient n’est pas sûr ou ne fait pas l’expérience 

d’un choix qui dégrade son état de santé ; choix contre lequel son médecin s’était opposé. 

Cette situation va entraîner en effet l’établissement d’une relation de confiance. La nature de 

la relation médecin-patient va changer par la réorientation de la confiance qui était déplacée 

ou déjà octroyée à un médecin méconnaissant les méthodes de dialyse. Elle va être une 

confiance par nécessité médicale. 

 

9.6.2. Liens sociaux et confiance : limites à la décision 

médicale partagée 

 

Pour Lahire (1998), la situation présente et le contexte déterminent les actions du passé 

à mobiliser pour agir. Dans la relation médecin-patient, cette même attitude est notée chez les 

patients dans le processus décisionnel ainsi que chez les médecins. Ces actions du passé qui 

concernent l’expérience vécue, les valeurs, viennent enrichir le processus décisionnel. Mais ce 

qu’il faut souligner, c’est l’existence de liens sociaux qui entérinent ou donnent foi à cette 

mobilisation d’actions incorporées à travers une confiance expérientielle entendue ici comme 

la foi des patients aux expériences vécues et sur lesquelles ils s’appuient pour faire leurs 

choix. Cette confiance va déterminer la nature de la relation entre patients et professionnels de 

santé. L’expérience vécue d’un patient qui fait naître des préférences pour une méthode de 
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dialyse, lorsqu’elle rejoint dans la situation actuelle les préférences du médecin, fait que         

« l’acteur a vécu et continue de vivre un espace social homogène qui jamais ne se   

transforme » (Lahire, Ibid, p. 55). Par contre, ces situations antérieures qui permettent aux 

patients d’avoir un bagage d’informations et donc de préférences grâce à l’expérience vécue 

peuvent différer avec une situation nouvelle que nous appellerons ici le moment décisionnel 

où le médecin en échangeant des informations, peut avoir des préférences qui diffèrent des 

siennes. Cette configuration de la relation entre patient et professionnel de santé peut être 

comprise comme un « décalage » (Lahire, Ibid, p.57-58). Cette jonction des « expériences 

passées » et de la « situation présente » qui dépasse « les modèles de l’acteur-tout-entier-

dans-l’interaction ou dans-la-situation-du-moment » (Lahire, Ibid, p.54) est explicatif de la 

conduite des acteurs dans le processus décisionnel lors des rencontre entre médecins et 

patients ou lors des rencontres entre patients et éducateurs en séances d’ETP. Ces expériences 

mobilisées lors de situations présentes naissent souvent dans le cadre d’interactions. Et ces 

interactions qui construisent l’expérience trouvent un écho dans les situations où des choix se 

font, des décisions se prennent comme c’est le cas dans le processus décisionnel où le choix 

d’une méthode de dialyse doit être fait. Le patient va mobiliser cette expérience en partant de 

la signification qu’il lui donne par rapport à la situation de choix à laquelle il fait face 

aujourd’hui : 

 

 « les termes dans lesquels on va formuler cette expérience et sa correspondance 
avec la situation où elle émerge vont emprunter à des pré-construits culturels et à 
un stock commun de savoirs qui vont donner sa forme et son contenu à cette 
expérience, elle-même constitutive du sens que le sujet donne aux  événements, 
situations, objets et personnes meublant son environnement proche et son mode de 
vie » ( Jodelet, 2006). 
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Dans le processus décisionnel, cette expérience est importante et autant celle du patient 

que celle du médecin influencent le déroulement et l’issue de la rencontre. 

Même si les expériences des uns et des autres débouchent sur des préférences 

contradictoires sur la méthode de dialyse à faire, ce qui explique encore ces contradictions et 

les négociations qui peuvent s’avérer compliquées entre patients et professionnels de santé, ce 

sont la confiance construite grâce au lien social et la confiance par la représentation sociale : 

la confiance en celui avec qui on échange, la confiance expérientielle  (le recours aux 

situations antérieures vécues chez les patients, la référence aux expériences de pratique 

médicale chez les médecins). A cela s’ajoute la confiance de proximité ou à ce que nous 

appelons la confiance déplacée si la confiance du patient en un médecin généraliste est plus 

forte que la confiance qu’il accorde au néphrologue. Il y a également la confiance globale            

(Hämmer, 2010) qui se réfère à une expérience de prise en charge positive antérieure qui 

conduit le patient à se mettre à la disposition de l’institution hospitalière en général et au 

corps médical en particulier en situation de maladie. 

Si la confiance peut être considérée  comme « un enjeu de lutte entre les partenaires des 

relations sociales » (Bajoit, 2005, p.87) dans le processus décisionnel, cette attitude du patient 

envers le médecin qui le conduit à agir « dans une plus grande méfiance possible quand il est 

néanmoins obligé à rester en relation » (Bajoit, Ibid, p.87) avec lui, peut trouver une 

explication dans cette confiance déplacée par l’entremise de liens sociaux à travers l’existence 

du capital social (Bourdieu, 1980) que le patient mobilise. Ces liens, en se construisant, 

permettent aux individus de se mettre dans des rapports de confiance ou de méfiance. 

Ce rapport que nous faisons entre lien social et décision médicale et choix du patient, se 

réfère à cette réalité. Les acteurs qui sont inclus dans le processus décisionnel, font partie 

chacun d’un environnement social  plus large et particulier selon les lieux d’expression 
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d’interactions: en famille, à l’hôpital, dans des séances d’ETP. Chaque cadre social permet 

aux acteurs de mobiliser leurs propres outils de jugement pour interagir sur le moment ou de 

manière durable avec les interlocuteurs qu’ils ont en face. Dans ces interactions, sont 

mobilisées des expériences passées nées d’activités passées. Le passé pour nous devient tout 

ce qui est antérieur au moment de la décision et que les acteurs vont mobiliser pour faire 

ressortir leurs préférences. 

La présence d’une maladie rénale génétique dans une famille peut favoriser un partage 

d’expériences entre les membres qui en souffrent. Plus encore, l’écart de progression de la 

maladie chez deux membres de cette famille, peut être un moyen pour celui qui est atteint 

tardivement la phase terminale de la maladie et donc est sur le point d’être pris en charge en 

dialyse, d’acquérir des informations sur les méthodes de dialyse existantes en discutant avec 

le proche qui a déjà l’expérience d’une méthode voire des deux méthodes de dialyse. Il peut 

également se remémorer des discussions passées avec ce proche ou ses manières de faire la 

dialyse (si celui-ci faisait la dialyse à domicile) ou encore en observant son état de santé après 

chaque séance de dialyse. Ces références passées peuvent, dans certains cas, causer des 

négociations difficiles avec le médecin puisque les patients ont une certaine confiance  

expérientielle liée à cette interaction avec le passé qui vient faire face aux préférences du 

médecin, à l’information qu’il transmet jusqu’à la rendre inutile. Ces expériences du patient 

peuvent aussi conforter la confiance en l’institution, au corps médical. Les expériences de 

prise en charge qui ont été positives aux yeux du patient et émanant même d’une spécialité 

différente de celle du médecin néphrologue référent, peuvent être déterminantes dans 

l’adoption par les patients des préférences des médecins. En se situant en amont du lieu de 

consultation avec le médecin néphrologue référent, où se discutent les décisions, la rencontre 

du patient avec son ancien médecin néphrologue référent peut faire de son nouveau médecin 

néphrologue référent qui le prend en charge après un changement de centre de dialyse, un 
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acteur de second plan dans le processus décisionnel. Le patient a accordé sa confiance à cet 

ancien médecin avant son transfèrement dans un autre centre. La confiance se déplace en 

amont. La régularité des visites avec la proximité aidant, construit une confiance solide et 

informe le patient de l’existence de préférences de ce médecin qu’il adopte à cause de cette 

confiance accordée. Si ces préférences de traitement ne sont pas identiques à celles du 

médecin néphrologue référent, les négociations peuvent être difficiles. Egalement, 

l’effectivité d’une décision médicale partagée fondée sur des préférences du patient qui 

s’appuient sur des préférences de médecins pas nécessairement ou peu formés aux méthodes 

de dialyse, au détriment de celles des médecins spécialistes, n’engendre pas une meilleure 

prise en charge du patient. Qu’il s’appuie sur des informations transmises par des médecins 

spécialistes appartenant au milieu hospitalier ou sur des sources différentes, le patient ne peut 

pas choisir de méthode de dialyse parmi les options qui lui sont proposées si celles-ci ne lui 

sont pas bien expliquées et que les avantages et les inconvénients de chaque méthode ne lui 

sont pas exposées. 

Si les connaissances des patients sont souvent mis en exergue dans la relation             

médecin-patient, les raisons qui poussent les patients à s’y référer sont aussi importantes pour 

expliquer l’incidence de certaines structures ou programmes dans leur manière d’agir, de 

changer ou d’orienter leur choix. Ainsi, l’ETP peut être inopérante pour un certain nombre de 

patients. Il y a en effet ce parcours de la confiance qui débute dans les interactions entre les 

patients et les personnes rencontrées dans leur environnement social, durant leur parcours de 

soins avec la rencontre de leur médecin généraliste, de différents types de spécialistes 

officiant dans des lieux différents. La confiance du patient dans son médecin néphrologue 

référent est éprouvée tout au long de ce parcours de soins. Le patient fait face à des stratégies 

des médecins qui expriment leur pouvoir décisionnel en influençant les patients ou en 

« oubliant » de les envoyer assister aux séances d’ETP par crainte de voir les patients choisir 
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une méthode de dialyse contraire à leurs préférences. Cependant, arrivé à ce stade d’ETP, les 

liens sociaux ponctuels avec l’échange avec d’autres malades déjà sous dialyse, peuvent les 

aider à orienter leur choix.  

Ce « capital décisionnel » né de ce capital social engrangé au niveau de ces cadres 

décisionnels bouleverse donc la relation entre patients et professionnels de santé et par 

conséquent peuvent éclairer sur les limites de la décision médicale partagée et sur son 

effectivité. 
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Conclusion générale : Un réseau social très présent 

dans le processus décisionnel 

 

 

La trajectoire du patient atteint d’insuffisance rénale chronique et son parcours de soins 

conduisent celui-ci à faire des rencontres. Évident, serait-on tenté de dire, mais vu sous 

l’angle de la construction des choix, les personnes que le patient rencontre, interagissent entre 

eux directement ou indirectement. Ils peuvent, en effet, interagir à travers un travail 

collaboratif ou à travers des événements que le patient raconte ou expose lors de consultations 

médicales. 

L’insuffisance rénale chronique a la particularité de pouvoir être acquise génétiquement. 

En ce cas, le patient avant même de tomber malade, de commencer la dialyse, peut 

l’expérimenter à travers un vécu par l’intermédiaire d’un proche traité par dialyse. Nous 

avons voulu nous limiter aux deux modes de traitement que sont l’hémodialyse et la dialyse 

péritonéale. S’ils peuvent être considérés comme des méthodes de dialyse qui sont 

équivalentes du point de vue strictement médical, pour les patients, un ensemble de facteurs 

doivent être pris en compte pour faire le choix d’une méthode de dialyse qu’ils pensent être la 

plus appropriée. 

Si le choix est fait, il s’insère dans un cadre décisionnel où différents acteurs 

l’influencent et permettent son  effectivité ou son absence. 
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Dans ce travail, nous nous sommes focalisé essentiellement sur trois parties : l’auto-

analyse de notre parcours d’insuffisant rénal, la place de l’éducation thérapeutique  et les 

déterminants des choix et des décisions médicales. Ce cheminement nous a permis de nous 

interroger sur l’actualité de l’autonomie du patient comme acteur de sa prise en charge à 

travers la liberté de choix et plus encore à travers le modèle de prise de décision partagée.  

 

Un réseau fécond de relations 

 

Se poser la question de savoir comment les patients construisent leur choix de méthode 

de dialyse renvoie à un certain nombre de considérations. Le patient n’est pas seul et son 

environnement social impacte sa manière de penser, d’agir. 

En contexte sénégalais, les patients n’ont pas une grande implication dans le processus 

décisionnel. Le patient est un acteur transparent, invisible. En effet, l’arrêté ministériel n°5776 

du 17 Juillet 2001 portant charte du malade dans les Etablissements publics de santé 

hospitaliers sénégalais dit en son Article 4 que « l’information destinée au malade doit être 

accessible et juste afin que ce dernier accepte les choix thérapeutiques ». Tout se passe entre 

le médecin et la famille. Cette mise à l’écart des patients est notée en France dans les 

situations où les patients ne sont pas capables de consentir ou de choisir                       

(Gisquet, 2008 ; Orfàli, 2002). Mais la place centrale des patients, étant donné qu’ils ont 

besoin de soins, font que les médecins mettent en place des mécanismes afin de s’arroger le 

droit de décider sans l’intervention familiale. Les décisions se basent autant sur des valeurs 

comme la compassion que des déterminants économiques. Chez certains médecins, s’exprime 

une certaine compassion qui  tue  les patients. Éviter au patient qu’il souffre inutilement et 

qu’il gaspille ses ressources, amène le médecin à laisser mourir le patient qui ne pourra pas, 
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vu sa situation financière précaire, prendre en charge régulièrement son insuffisance rénale. 

Dans des pays comme le Sénégal, la prise en charge des maladies chroniques n’est pas 

entièrement assurée par l’État. Certains patients n’arrivent donc pas à se soigner comme il 

faut à cause du manque de ressources financières. Dans ces conditions, le patient est moins 

intéressé à faire des choix. Il se soumet davantage aux décisions médicales pour assurer sa 

survie. Pour éviter cette double peine du gaspillage  et d’une souffrance liée à une mauvaise 

prise en charge, que doivent supporter le patient et sa famille, le médecin peut décider de ne 

pas faire débuter la dialyse au patient. À l’opposé, la famille, à travers l’expertise parentale 

(Hardy et Lecompte, 2009) préfère maintenir la vie du proche malade. La famille a recours à 

des soignants de la médecine traditionnelle et refuse ainsi de se limiter aux décisions du 

médecin. Il peut y avoir en effet l’existence d’un conflit entre le médecin et la famille du 

patient qui provient de « niveaux de raisonnement de nature différente »                           

(Hardy et Lecompte, Ibid, p.67) entre eux. L’information et la pratique médicales ne suffisent 

pas pour entériner certaines décisions, il faut l’avis du guérisseur voyant  pour valider la 

pertinence du choix.  

Cette manière de choisir s’oppose à la vision occidentale du processus décisionnel dans 

le cas où des alternatives existent. Les médecins informent sur des bénéfices et risques alors 

que, dans le contexte sénégalais, c’est le guérisseur participe à l’évaluation des risques et des 

bénéfices à partir d’événements qui ne sont pas encore survenus mais qu’il appréhende de 

manière surnaturelle.  

Le processus décisionnel qui implique cette différence, fait rentrer une approche socio-

culturelle dans l’analyse de la construction des choix thérapeutiques. Le patient et/ou sa 

famille font face à deux médecines en Afrique : celle moderne et celle traditionnelle alors 

qu’en France, même si on peut penser que ce recours à la médecine traditionnelle et/ou à la 

médecine alternative existe chez certains types de patients, nos données révèlent que les 
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patients sont tournés vers la médecine moderne c’est-à-dire qu’ils se tournent surtout sur une 

prise en charge hospitalière. 

Quoiqu’il en soit, qu’il s’agisse du contexte sénégalais ou français, le réseau social du 

patient est toujours présent et ne peut être ignoré dans le processus décisionnel. La relation      

médecin-patient sous l’angle de l’analyse décisionnelle, devient une relation à reconfigurer 

dès l’instant que le social s’invite dans les consultations médicales ou dans les séances d’ETP. 

Il est vrai que les programmes d’ETP essaient de noyer cet impact que le social a sur les 

perceptions du patient sur sa maladie, sur sa méthode de dialyse, mais la construction à long 

terme de cette relation patient-société qui se construit en amont et se renforce à travers la 

construction de la confiance du patient dans les informations qui lui sont transmises par un 

environnement social extérieur au milieu hospitalier, laisse peu de succès à des programmes 

d’ETP ou à des stratégies de persuasion pour aligner les patients sur les préférences des 

professionnels de santé en matière de méthode de dialyse. 

 

Une nouvelle configuration de la relation de soins 

 

Avec l’implication de l’ETP dans le processus décisionnel, une autre configuration de la 

relation de soins est apparue. À la relation dyadique médecin-patient, fait place une relation 

médecin-patient-éducateur. L’ETP qui devait permettre au patient de choisir librement sa 

méthode de dialyse, va être une intermédiaire dans la relation de soins. L’éducateur enfile 

tantôt le costume d’avocat du patient quand des contre-indications relatives ou des 

informations transmises à lui par le patient, l’amène à négocier une méthode de dialyse 

différente de la préférence du médecin. Tantôt il devient le défenseur du médecin quand le 

patient, malgré l’existence de contre-indications médicales catégoriques, insiste pour être 
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orienté vers une méthode de dialyse. IL peut également se soumettre au pouvoir médical et se 

laisser instrumentaliser par les médecins en incitant les patients à s’aligner sur les préférences 

médicales. Les postures diversifiées que l’éducateur incarne dans la relation de soins, font 

qu’il se place différemment selon les circonstances et ses intérêts. 

L’éducateur se positionne comme un acteur important car il redéfinit le lieu de 

délibération. Si, à la fin du programme d’ETP, le médecin donne son consentement à un choix 

qui a été fait par le patient ou lui donne les raisons pour lesquelles une autre méthode de 

dialyse n’est pas possible, le patient qui suit le programme va en premier lieu délibérer avec 

les éducateurs en séance d’ETP. L’implication de l’éducateur déplace donc le lieu de 

délibération. 

 

Les dynamiques des choix 

 

Dans le processus décisionnel, la multiplicité des acteurs et l’état des patients peut 

changer  la manière dont les choix sont construits. En effet, l’influence des proches, des pairs 

patients, des médecins, des éducateurs ou encore les critères médicaux qui empêchent à un 

patient d’être orienté vers une méthode de dialyse sont autant de déterminants qui façonnent 

les choix des patients et les décisions médicales. Cette construction peut dépendre de la 

manière dont les patients mobilisent leur autonomie ou leur confiance dans leur médecin pour 

rester dans la dépendance. 

Les choix peuvent, en ce sens, être transférés à partir du moment où le patient peut 

charger le médecin de choisir pour lui ou à partir du moment où ses proches choisissent pour 

lui. Cette dynamique du choix partant d’un individu à un autre peut être vue comme une 

manière de se désengager de la décision. La délibération est construite sur la base d’une         
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« soumission voulue » ou d’un désengagement volontaire ou elle peut être construite sur la 

base d’un désengagement subi à partir du moment où l’état de santé du patient, fait intervenir 

un proche pour faire le choix de la méthode de dialyse à sa place. 

Cette dynamique des choix peut également être traduite à travers une préférence 

médicale qui s’oppose à des choix construits dans l’environnement social du patient à partir 

du moment où le patient fait des choix basés sur des informations fausses qui peuvent 

impacter négativement sur sa qualité de vie. Le choix initial du patient est rendu dynamique 

par un mode de changement de choix rendu possible par la correction d’informations 

erronées. Ainsi, l’ETP  et/ ou le travail collaboratif entre les médecins et les éducateurs 

deviennent un mode de structuration d’un nouveau choix du patient qui rejoint les préférences 

des professionnels de santé. 

Une autre façon de penser cette dynamique des choix, est de se focaliser sur les 

traitements de l’insuffisance rénale chronique. Dans certaines situations, le passage d’une 

méthode de dialyse à une autre est possible. Ce qui fait que le choix peut ne pas être figé. Le 

patient peut demander à être transféré vers une autre méthode de dialyse. De même, il peut 

arriver qu’un patient fasse un choix et qu’à cause de la situation d’urgence, il soit amené à 

être pris en charge sur une méthode de dialyse que les équipes médicales ont jugé plus 

appropriée à la prise en charge en urgence. 

Cette dynamique qui est présente dans le choix peut inciter à penser que les 

délibérations ne se font pas en une seule fois mais tout au long de la prise en charge du patient 

insuffisant rénal chronique, elles peuvent être menées à plusieurs reprises.  
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Penser la nature « réseautée » des choix 

 

Rapley (2008) a analysé les choix comme étant distribués. Mais cette formulation de la 

nature distribuée de la décision ne dit pas comment cette nature transforme la relation       

médecin-patient et comment elle amène les professionnels de santé à mettre en place des 

stratégies  pour faire adhérer les patients à leurs décisions. Nous utilisons le terme de              

« choix réseauté » pour montrer que les patients grâce à leurs réseaux sociaux font des choix 

mais aussi que ces réseaux bouleversent la relation médecin-patient en ce que la confiance du 

patient est déplacée vers d’autres personnes sur qui il va s’appuyer pour faire ses choix. Le 

patient qui est dans une situation de « choix réseauté » n’est pas influencé par l’information 

que lui fournit le médecin, ni par l’éducateur. En fait, ses choix sont construits grâce à  

l’information profane, expérientielle, médicale acquise en dehors de sa relation avec les 

professionnels de santé (médecins néphrologues et éducateurs) du centre de dialyse. 

Ce « choix réseauté » bouleverse la relation médecin-patient et amène le médecin à 

utiliser des moyens pour circonscrire cette influence sociale des choix du patient qui peuvent 

ne pas cadrer avec les préférences médicales ou bien être un problème pour sa santé. Le         

« choix réseauté », c’est ce qui fait entrer l’information transmise par le médecin néphrologue 

référent du patient en concurrence avec l’information profane ou avec d’autres médecins à qui 

le patient a accordé sa confiance à son détriment. 

Le « choix réseauté » que les éducateurs essaient de capter, de maîtriser pour noyer les 

possibles informations qui seraient à l’origine d’un refus d’observance décisionnelle, se 

construit en amont de l’entrée du patient dans le processus d’ETP. En ce sens, une seule 

possibilité existe pour le déstabiliser. Le recours au pouvoir médical et à des stratégies des 
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médecins pour maintenir leur contrôle sur le processus. Or si la décision médicale partagée est 

pour  une figure du patient autonome qui choisit après avoir discuté avec son médecin sur les 

avantages et les inconvénients des différentes options de traitement, la remise en cause de ce 

modèle se traduit par le fait que le médecin s’inscrit plus dans une logique de soins plutôt que 

dans une logique de choix (Mol, 2009). En effet, le médecin fait fi du choix du patient qui 

peut nuire à la santé de ce dernier en insistant sur une logique de soins dont l’objectif est de 

donner le traitement adéquat qui peut améliorer l’état de santé du patient.   

Par ailleurs, le modèle de décision médicale partagée tel qu’il se matérialise par un 

partage d’informations entre le médecin et le patient (Charles et al, 2003) se trouve remis en 

cause par deux sources d’information qui entrent en concurrence, à savoir l’information 

profane et l’information médicale, que le patient utilise pour faire ses choix. Ici, s’il est vrai 

que le médecin informe le patient sur les bénéfices et risques liés aux méthodes de dialyse, le 

patient peut ne pas tenir compte de cette information. Le patient considère plus l’information 

transmise par des personnes qui lui sont proches et qui sont différents du médecin avec qui il 

va délibérer. En ce sens, le modèle de décision médicale partagée qui se limite à une 

information médicale comme étant le support sur lequel le patient se base pour faire ses choix, 

ignore l’importance d’autres sources d’informations et leur possibilité à concurrencer 

l’information médicale transmise par le médecin néphrologue référent. Relever l’existence 

d’un autre type d’échange qui conduit le patient à faire ses choix au détriment de l’échange 

considéré par le modèle de décision médicale partagée, permet de voir que l’intrusion du 

social dans la relation médecin-patient peut rendre caduque la formalisation de ce modèle vu 

que le patient transfère sa confiance sur une information détenue par des proches ou une 

information née de l’expérience vécue. Certes, le patient va discuter avec son médecin des 

deux méthodes de dialyse, mais son choix est construit en amont de cette discussion. On peut 

penser là qu’on a affaire un « semblant » de décision médicale partagée. 
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Dans la situation où la rationalité des patients est socialement construite et que les 

décisions médicales se fondent sur des valeurs et des considérations différentes de preuves 

scientifiques, la décision médicale partagée peut également ne pas être un modèle qui peut 

mener à une meilleure prise en charge médicale. La rencontre entre des rationalités 

différentes, doit mener à l’adoption d’une rationalité commune ou partagée. Quand la 

rationalité est mobilisée dans un contexte d’interaction entre deux individus de préférences 

différentes, la délibération a plus de chance de favoriser l’adoption des préférences de 

l’individu chez qui la rationalité s’accompagne par l’expression d’un pouvoir. La situation 

asymétrique relègue au second plan la rationalité de l’individu qui dispose de moins  de 

pouvoir que son interlocuteur. La décision médicale partagée ne devient possible que si la 

rationalité d’une des parties n’est pas imposée mais est discutée à travers un échange 

consensuel où les informations dont les patients disposent, grâce aux ressources cognitives 

fournies par l’environnement, se conjuguent aux informations médicales sur laquelle ils vont 

s’appuyer. 

La configuration actuelle de la relation thérapeutique où le patient est considéré comme 

un acteur de sa prise en charge a favorisé l’adoption d’un modèle, celui de la décision 

médicale partagée. Ce modèle est même encouragé et promue grâce à la mise en place de 

programme d’ETP dont le rôle est de diminuer voire arrêter l’expression du pouvoir médical 

pour permettre au patient de participer aux décisions qui le concernent. Mais les différentes 

situations dans lesquelles médecins et patients peuvent se trouver peuvent-elles permettre à un 

moment donné l’adoption d’un modèle normatif de relation thérapeutique ? L’intrusion du 

social dans la relation thérapeutique ainsi que la manière dont les patients utilisent leur 

autonomie, la confiance dans le processus décisionnel, remettent en cause l’adoption d’un 

modèle au détriment des autres. Les rationalités des acteurs sont différentes et singulières et 

lorsqu’elles se confrontent, dans le cadre du processus décisionnel, la dépendance des 
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patients, le pouvoir des médecins, les valeurs auxquelles ils se réfèrent, peuvent ressurgir. 

Dans ce cas, quelle peut être la relation thérapeutique qui puisse prendre en compte les 

besoins des acteurs qui sont inscrits dans le processus décisionnel? Peut-on s’attendre à ce que 

l’évolution de la relation entre patients et professionnels de santé aboutisse sur un modèle qui 

peut valoir pour tous les types de situations décisionnelles ? Ne faut-il pas, à cause de la 

singularité de la trajectoire des patients et du parcours des professionnels de santé impliqués 

dans le processus décisionnel, prôner l’existence de modèles de relations thérapeutiques 

pluriels? Aller vers le sens d’une normativité de la relation médecin-patient à travers la 

décision médicale partagée, n’est-il pas la prémisse d’une prise en charge du patient, d’une 

pratique de soins, dépourvues de qualité ? 
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Annexes 

 

 

Annexe1 : liste des enquêtés 

 

Ø Professionnels de santé 

Professionnels de santé Formation en ETP 

Infirmière 1 Oui 

Infirmière 2  Oui 

Infirmière 3 Oui 

Infirmière 4 Oui 

Dr Daniel Non 

Dr Jonathan Non 

Dr Hubert Non 

Professeur Dimitri Non 

Dr Priscilla Non 

Dr Lea Non 

Dr Bernard Non 

Cadre de santé Non 

Diététicienne Oui 

Psychologue Oui 

Responsable Programme ETP Oui 
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Ø  Patients  
 

Patients  Méthode de dialyse 

 et participation ou non à l’ETP 

Age Actif/inactif 

Adolphe HD (ETP : oui) 71 ans inactif 

Edwige DP (ETP : oui) 60 ans inactif 

Damien DP (ETP : oui) 59 ans inactif 

Sylvain HD (ETP : non) Demande anonymat ---------------------- 

Marvin DP (ETP : non) 66 ans inactif 

Rodolphe DP (ETP : non) 35 ans actif 

Victor HD et DP (ETP : non) 39 ans inactif 

Virginie HD (ETP : oui) 73 ans inactif 

Christine DP (ETP : oui) 32 ans actif 

Linda  HD (ETP : oui) 60 ans inactif 

Manuel HD (ETP : non) Demande 

d’anonymat 

---------------------- 

Nicolas HD (ETP : non) 43 ans actif 

Denise HD (ETP : oui) 68 ans inactif 

Gustave HD (ETP : oui) 42 ans actif 

Jean HD (ETP : non) 75 ans inactif 
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Annexe 2 : Grille d’entretien 

 

 

Ø  Guide d’entretien Médecins 

 

- Disponibilité des soins 

 

Que faites-vous si le patient n’est pas d’accord avec votre orientation ? 

Quels arguments met-il souvent en exergue quand il refuse de suivre vos propositions ? 

Que pensez-vous de l’offre de soins en DP ? Est-elle suffisante ? 

Si le patient vient de loin, envisage d’aller vivre dans une région éloignée, acceptez-

vous tout de suite qu’il fasse la DP ? 

Que pensez-vous de l’ETP ?  

Quelle est sa place dans la prise de décision ? 

Le patient accepte-t-il toujours d’être réorienté s’il a déjà fait son choix ? 

Votre spécialisation et/ou maitrise de la technique de traitement peut-il influencer sur 

l’orientation du patient à aller en HD ou DP ? 

Selon votre expérience, quels sont les écueils à une décision médicale partagée entre 

médecins et patients par rapport à l’offre de soins ? 

 

- Information du patient 

 

Sur quoi porte l’information aux patients en pré-dialyse ? 

Vous arrive-t-il d’influencer la manière d’informer pour pousser le patient à choisir un 

traitement plutôt qu’un autre ? 

Quelles sont les raisons qui vous poussent à le faire ? 

Lors de vos consultations, vous informez le patient sur les avantages et les 

inconvénients des deux techniques HD et DP ? 

Avez-vous toujours le temps adéquat pour donner une information claire aux patients ? 

Sion que faites-vous ? 

L’information que vous donnez se réfère-t-elle aux recommandations de bonnes 

pratiques ? 
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Faites-vous part du degré d’incertitude qui entoure une décision de traitement de 

suppléance ? 

Sinon pourquoi ? 

Quels sont les moyens d’informations que vous utilisez avec le malade ?  

Avant de faire son choix, sur quels aspects le patient veut-il être informé ? 

Prenez-vous en compte les inquiétudes, les soucis du patient quand il se justifie par 

rapport à un traitement qu’il a choisi ? 

Respectez-vous le choix du patient même s’il ne cadre pas avec vos préférences ? 

 

- Recommandations de bonne pratique 

 

Utilisez-vous les recommandations de bonne pratique pour prendre une décision ? 

Recourir à ces recommandations est-il pratique ? 

Ces recommandations sont-elles fiables pour vous ? 

Les préférez-vous à votre expérience personnelle ? 

Y recourir permet-il au patient de faire son choix de traitement ? 

 

- Indications et contre-indications 

 

Les contre-indications vous empêchent-elles de refuser formellement un traitement pour 

un patient ? 

Le patient se soumet-il toujours aux propositions de traitement au vu des contre-

indications ? 

Avec les contre-indications, laissez-vous quand même les patients à faire leur choix par 

rapport un traitement ? 

 

- Déterminants sociaux 

 

Les informations données par le patient à propos de sa vie, peut-il orienter votre 

décision ? 

Acceptez-vous toujours le choix du patient à faire un traitement quand il évoque des 

contraintes liées à sa profession, à sa vie familiale ? 
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Quelles peuvent être les raisons qui peuvent vous pousser à prendre la décision malgré 

l’évocation par le patient de son vécu qui le pousse à faire un choix contraire à vos 

préférences ? 

 

Ø Grille d’entretien pour les patients insuffisants rénaux 

 

- A propos des méthodes de dialyse 

 

Pourquoi avoir choisi cette méthode de dialyse ?  

Est-il adapté par rapport à votre vie quotidienne ? 

Le médecin  vous a-t-il parlé des autres méthodes de traitement 

Connaissez-vous les avantages et les inconvénients liés à ce traitement ? 

 

- Informations 

 

Où avez-vous eu ces informations ? 

Connaissez-vous des gens qui ont fait la dialyse ? 

Les informations reçues ont-elles contribué à faire votre choix ? 

Votre famille vous a-t-elle aidé à faire votre choix ? 

 

 

- Education thérapeutique  

 

Avez-vous déjà participé à une séance d’éducation thérapeutique ? Si oui pourquoi ? 

Sinon pourquoi ? 

Que vous a apporté cette séance d’éducation thérapeutique ? 

En quoi consiste-t-elle ? 

Cette séance vous a satisfait ? Dans quel sens ? 

Cela vous a-t-elle permis de faire votre choix de traitement ? Si oui comment ? Sinon 

pourquoi ? 

Si vous n’avez pas l’éducation thérapeutique, avez-vous pu être informé sur les 

traitements ? Par qui ? Par quoi ? 

C’est cette information reçue qui vous a permis de faire votre choix de traitement ? Si 

oui, comment ? Sinon pourquoi ? 
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Annexe 3 : Rapport REIN synthèse 

 

 

Source : Rapport REIN 2014 
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Annexe 4 : Données sur l’incidence de l’insuffisance rénale chronique selon l’âge 

 

Source : Rapport REIN 2014. 
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Annexe 5 : Données sur la prévalence de l’insuffisance rénale terminale selon l’âge 

 

 

 

Source : Rapport REIN 2014 
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Résumé 

 

La loi du 04 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité et à la 

qualité du système de santé et la loi HPST (Hôpital, Patients, Santé et Territoires) de 

2009 qui accorde un cadre légal à l’éducation thérapeutique ont promu l’autonomie du 

patient en favorisant sa participation aux décisions médicales. L’autogestion de la 

maladie chronique voulue par les pouvoirs publics en fournissant ces outils juridiques 

pour améliorer la qualité de soins, a suscité notre intérêt pour programme d’éducation 

thérapeutique destiné à des patients insuffisants rénaux en pré-dialyse. L’un des 

objectifs est de favoriser la liberté des patients à choisir une méthode de dialyse.  

Dans notre travail de thèse, nous avons voulu montrer comment les déterminants 

sociaux des décisions médicales et ceux liés aux choix d’une méthode de dialyse sont 

construits.  

Si, en France, les patients semblent davantage se tourner vers une prise en charge 

à l’hôpital, dans certains pays, c’est le pluralisme médical qui est de mise. L’exercice de 

l’auto-analyse a montré le poids de l’économique, de la culture, de la famille dans les 

choix de santé. 

Par ailleurs, la place de l’éducation thérapeutique dans le processus décisionnel 

n’est pas figée : l’éducation thérapeutique peut être complémentaire à la pratique 

médicale, être un outil d’aide à la décision pour certains patients insuffisants rénaux ou 

être utilisée par les médecins pour favoriser l’observance décisionnelle des patients.  

Cette étude a montré que le choix est « réseauté » et que les décisions sont 

construites car elles sont basées sur des interactions et des stratégies médicales. Ces 

déterminants permettent également de comprendre comment la confiance est construite 

dans le processus décisionnel. Tantôt distribuée, tantôt déplacée, la confiance est 

explicative du type d’information que le patient priorise. Le choix « réseauté » du 

patient amène finalement à la relativisation du modèle de décision médicale partagée 

qui semble de plus en plus avoir un caractère normatif dans la relation entre 

professionnels de santé et patients.  

 

Mots-clés : relation médecin-patient, insuffisance rénale chronique, éducation 

thérapeutique, décision médicale partagée, déterminants sociaux de la santé 



 

 

 

Abstract 

 

The law of March 04th, 2002 on the rights of patients and the quality of the health 

system and the law HPST (Hôpital, Patients, Santé et Territoires) of 2009 that grants 

legal framework for patients’ education, have promoted the patient’s autonomy by 

encouraging his participation in medical decisions. Self-management of chronic illness 

as favoured by public authorities in providing the legal tools to improve the quality of 

care has aroused our interest in patient education programs for patients with renal 

failure in pre-dialysis. One of the objectives of this program is to allow patients free 

choice when deciding on the method of dialysis. 

Our thesis aims to underline how the social determinants at work in medical 

decisions and those involved in the choice of a dialysis method are constructed. 

In France, patients seem to favor hospital patient care, but in some countries, 

medical pluralism is more frequent. The exercise of self-analysis has revealed the 

significant part played by economy, culture and family in health choices. 

Moreover, the part played by patient education in the decision-making process is 

neither fixed nor pre-determined: patient education can complement medical practice, 

can be a decision support tool for some kidney patients or be used by doctors to 

promote patient decision-making compliance. 

This study reveals that the choice is networked and that the decisions that are 

made are the outcome of several interactions and medical strategies. These determinants 

also help to understand how trust develops and leads to decision-making. 

Sometimes shared, sometimes shifted, trust accounts for the type of information 

prioritized by the patient. The networked choice of the patient finally puts the shared 

decision-making model into perspective as it increasingly seems to have a normative 

character in the relationship between health professionals and patients. 

 

Keywords: doctor-patient relationship, chronic kidney disease, patient education, shared 

decision-making, social determinants of health. 
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