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CONTEXTE



POURQUOI ?

* Plus de 63 000 patients greffés, tous
traités par immunosuppresseurs.

« Traitements indispensables mais pris au
long cours. Contraignants et présentant
des effets indésirables

» Neécessité de faire remonter les impacts
de ces traitements sur la qualité de vie
aux autorités sanitaires

Objectif Recueillir Pexpérience des
patients transplantés vivant avec des
médicaments immunosuppresseurs, sur les
différentes dimensions de leur qualite de
vie.
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CONTEXTE

COMMENT ?
Etude transversale sur la base d’un questionnaire

&

Professionnels
Méthodologiste
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Environ 40 patients réunis
en seminaire (2-3/12/2019)
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Co-construction du
guestionnaire
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« Démarche reglementaire MR004

« Questionnaire accessible sur la plateforme en ligne
MoiPatient*

« Diffusion via les réseaux sociaux et communication des
associations

* La distribution de questionnaires papier par les centres de greffe, initialement prévue, a été supprimés a cause de la situation sanitaire
24/09/2021
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RESULTATS



ENQUETE

Questionnaire en 8 parties :
Caracteristique de la greffe
Medicaments

- Médicaments antirejet Répondants
e FI ,

« Information sur les traitements analyses

*  Précaution & prendre 852

e Qualité de vie

Plus de 160 guestions.
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0 RESULTATS RLEEPS)RN DANTS ET

TRANSPLANTATION




PROFIL PATIENTS

Répondants
852

Homme Femme Non binaire
439 (51,5%) 411 (48,2%) 2 (0,2%)

X Age moyen en 2021 : % Age moyen a la 1¢r¢
53,7+ 14,7 ans transplantation : 42,8 + 15,5 ans

Toutes réegions (IdF 21,5%, Rhone-Alpes 16,6%...)

Diversité des diplomes

Activité principale actuelle : 49% en emploi, 7,6% de chémeurs,
37,8% en retraite/préretraite
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(22,2%)

* Dont greffes multiples

CEMKA

Séminaire de restitution

PROFIL DE GREFFE

Rein
(54,8%)

15,2% des patients ont eu 2 greffes ou plus.

La greffe a eu lieu en moyenne il y a 11,6 ans (+
9,3) (derniere greffe si plusieurs)

Dans 85,4% des cas, la maladie a I’origine de la
transplantation est connue.

+ 32,6% de ces maladies sont genétiques -
17,5% ne savent pas si la maladie est
génétigue ou non.

41,3% des patients sont traités pour une autre
maladie (HTA 60,6%, DT2 29,4%, IR 24,9%,
Hypercholestérolémie 16,3%, Ostéoporose 11,1%)

24/09/2021



TOUS TRAITEMENTS

RESULTATS QUELLE QUE SOIT LA
MALADIE




TOUS TRAITEMENTS

O 6 6 O

Comprimes/ Injections Aérosols futres
s suppositolres, gouttes,
SaChetS/geIUIeS (sirgg, ovules, b%ins de
bouche)
738 (86,9%) patients 204 (24,0%) patients ont 34 (4,0%) patients ont 96 (11,3%) patients ont
prennent au moins 5 des injections : des aérosols : d’autres traitements;
comprimes par jour  40,2% a une fréquence * 67,6%entrelet3 * 65,6% a une fréquence
(55,2% au moins 10) : quotidienne ; aérosol.s pendant les 3 quotidienne ;
«  82,3% des patients en « 45,6% a une fréquence derniers mois. « 15,6% a une fréquence

2 ou 3 prises par jour. mensuelle. hebdomadaire.

Séminaire de restitution 24/09/2021




AIDE

538 (63,4%) patients
utilisent un pilulier.

54 (6,4%) patients sont «  Par I’entourage (aidant) : 90,7%
aldés dans la prise de >« Par une infirmiére : 7,4%
leurs médicaments. * Autre (principalement médecin) : 5,6%

51,9% des aidants ont été informeés/ eduqués par les

~ professionnels de santé impliques dans la prise en charge sur
les médicaments.

Cela a été utile dans 96,4% des cas.

Séminaire de restitution 24/09/2021
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TRAITEMENTS ANTIREJET

Traitements actuellement utilisés :

Tacrolimus -

Mycophénolate Mofétil -
Corticoide -

Ciclosporine -

Everolimus -

Acide mycophénolique -
Azathioprine -
Belatacept -

Sirolimus -

Cyclophosphamide -

Immunoglobilines

anti-thymocytes humains

Basiliximab -

T0,4%
52.5% -
1 == Z 5 Comprlmés /jour
| 479 (56,2%)

I 17,19
I 13,5%
[r—eT En 2 prises / jour
m— .1, 604 (71,1%)
m 26% > 3 pour 12,6%
B 1.8%
|0,29%

o
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Pourcentage
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. Non, pas du tout
. Non, pas vraiment

Oui, plutot

B oui, tout & fait

CEMKA

CONTRAINTES DU TRAITEMENT ANTIREJET

0 .
© 282% 94,5% des patients prennent leurs
{55:; médicaments a des moments fixes.
193 6,8%
(22,7%) ‘ «  Ades heures réguliéres : 92,9%

En fonction de I’heure de leurs repas :
7,1%

G 69,2% s’autorisent rarement ou
jamais de la flexibilite.
417

(49,1%) « Le sentiment de vivre sous la contrainte d'une
mesure de contréle judiciaire, obligé de pointer 2 fois

par jour. Je réve de pouvoir dormir plus de 12 heures
d'affilée une fois. »

Est-ce une
contrainte ?
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OUBLI, MAUVAIS DOSAGE

n Pourcentage de m Pourcentage de patients qui ne
patients ayant déja : savent pas comment procéeder

62,6%

Oublié un médicament- Le taux d’oubli augmente avec

I’ancienneté de la greffe

Fait une erreur _
de surdosage
42 5%

Les patients ayant beéneficié de ’ETP savent
mieux comment procéder dans ces 3 cas.

@ (surdosage : 62,6% vs 48,8%,
=" sous-dosage : 65.4% vs 54,2%)

Fait une erreur _
de sous-dosage

I '
20 40 60
Pourcentage

[=]
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APPROVISIONNEMENT

DIFFICULTE D’APPROVISIONNEMENT ET RUPTURE DE STOCK

« 26,5% des patients ont deja rencontré des difficultés d’approvisionnement ou des ruptures de
stock en pharmacie (17,2% rarement, 8,6% parfois).

« Duree des ruptures (médiane) : 5 jours

«  34,2% des patients ont eté bien informes.

« Une alternative a eté proposée :
* Qui:51,1%
- Rarement ou jamais : 40,4%
* Ne sait pas : 8,4%

Séminaire de restitution 24/09/2021
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O RESULTATS | DES MEDICAMENTS
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TRAITEMENTS ET EFFETS INDESIRABLES

Au moins un El les 3
derniers mois

401 (47,3%)
Fréquence des El : 10,5% 11,2%
Souvent Parfois Rarement Jamais Ne sais pas
_ )" 0)
é é : gg;cﬁ 5,7 (+ 4,1) événements en
Nombre d’effets secondaires : — 9. 9Y,
610 : 33,4% moyenne

>10:12,2%
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TYPES D’ EFFETS INDESIRABLES

Tremblements - 38,9%
Diarrhées - 38,4%
Troubles de I'humeur - 30,7%
Douleurs abdominales - 29,9%
Probléme dermatologique - | 27,7%
Prise de poids - ] 27, 7%
Douleurs articulaires - - 24.9%
Douleurs musculaires - [ 22,9%,
Reflux gastrique - | 21,9%
Migraine - | 20.2%
Hypertension - ' 20,0%
Modification de la pilosité - = 19,2%
Essoufflement - ' 19.0%
Fourmillements - ' 18,5%
Probléeme de libido - _ 18,2%
Frilositée - ] 17.,2%
Aphtes - | 14.,7%
Gonflement - ' 14,50/0
Baisse des globules blancs - — 14,5%
Constipation - — 14,0%
Probléme de vue - _— 13,2%
Nausées - T — 13,0% Seuls les El
Insuffisance rénale - B —— 13,0% concernant plus de
Infections - e —— 10,0% . i " 10% des répondants
0 10 20 30 40 sont représentes.

Pourcentage
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TYPES D’ EFFETS INDESIRABLES

Avez-vous eu cet effet En avez-vous parlé a

indésirable ? votre équipe soignante
(ES) ou médecin ?

Tremblements 78,1%
Diarrhées 80,4%
Troubles de I'humeur 53,7%
Douleurs abdominales 73,1%
Prise de poids 75,5%
Probleme dermatologique 86,4%
Douleurs articulaires 72,0%
Douleurs musculaires 67,4%
Reflux gastrique 87,5%

Migraine 62,5%

Séminaire de restitution 24/09/2021




SIGNALEMENT DES EFFETS INDESIRABLES

Dispositif de signalement
des El (Pharmacovigilance)

}))) Signalement des effets  s—

Indésirables connu par 32,5%
/\ (site du Ministere de la santé)
A un professionnel de santée Sur la plateforme de signalement
403 (47,7%) 11 (1,4%)

30,7% des patients échangent avec d’autres patients sur les effets indésirables :
« Echanges directs : 56,4%
* Reéseaux sociaux : 49,8%
« Associations patients : 40,2%.

24/09/2021
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INFORMATIONS SUR LES ANTIREJET

Patients qui estiment ne pas
avoir ete suffisamment
informes / édugueés tout au
long de leur parcours sur :

B Par leur médecin

B Par un autre
professionnel de santé

Séminaire de restitution

Ce qu'il faut faire en cas de _
géne respiratoire ou douleur

Ce qu'il faut faire en cas de nausées, _
vomissements et/ou diarrhée

Ce que peuvent étre les effets _
indésirables

Ce qu'il faut faire en cas _
d'oubli/surdosage /sous-dosage

Ce qu'il faut faire en cas de _
fievre et/ou de frissons

Ce qu'est un médicaments antirejet -

508 (60,2%)
425 (50,4%)

442 (52,9%)
342 (40,7%)

408 (48,3%)

299 (35,5%)

433 (51,4%)

270 (32,0%)

393 (47,3%)

254 (30,3%)

284 (33,6%)

76 (9,0%)

1 1 1
20 40 60
Pourcentage

o -
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INFORMATIONS SUR LES ANTIREJET

W2l Bénéficiaire ’ETP
'Ia/aa 246 (29,0%)

» Utile pour 91,9% d’entre eux
* 32,9% des non bénéficiaires
pensent que ce serait utile

(mais 43% NSP)

Séminaire de restitution

Peut recevoir des conseils de son
pharmacien sur les médicaments
antirejet :

» Oui, avec respect de la confidentialiteé :
43,1%

« Oui, mais pas forcément avec respect
de confidentialité : 13,0%

* Non:17,6%

* Ne sait pas : 26,3%

24/09/2021




INFORMATIONS SUR LES ANTIREJET

Réponses aux questions sur les Professionnels de santé a I’écoute
médicaments antirejet et leurs EI des eventuels effets indésirables ?
© 25,8% © 67,0% © 20,8% © 21%
Professionnels de santé a I’écoute Information/éducation des aidants
des eventuelles contraintes sur les medicaments antirejet*
@ 25,6% © 69,1% @ 26,7% © 24,5%

*42,9% non concernés

24/09/2021
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PRECAUTIONS LIEES AUX TRAITEMENTS : ALIMENTATION

Patients avec une
m restriction alimentaire
‘ 551 (65,2%)

5% Information sur ces restrictions donnée par : 295 (53,5%) patients ont eu ETP par une
« Une diététicienne : 60,4% im diététici’enne
» Un autre professionnel de santé : 58,1%

Restrictions alimentaires vécues comme une contrainte ?

Oui, tout  Oui, Non, pas Non, pas
AT el afait  plutot vraiment du tout
ancienne, moins les

de restrictions
alimentaires

24/09/2021
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PRECAUTIONS LIEES AUX TRAITEMENTS : VACCIN

Patients ayant été informes sur

les besoi ticuli { /* 75,1% des patients sont a jour de leurs
€5 DESOINS partiCUliers en termes vaccins (15,4% ne savent pas).
de vaccination

665 (78,7%)

43,3% des patients se sont fait vacciner contre

/* Vaccination contre la grippe © les infections & pneumocoques.
« 70,2% des patients se font vacciner tous les ans

depuis leur transplantation.
* 64,3% des patients sont informeés de 1’inteérét de la
vaccination de leur proche.

) . .
- 51,4% des patients ont leurs proches vaccinés. 4 26,9% des patients ont déja renonce a des

projets de voyage faute de pouvoir étre
vaccines.

24/09/2021
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PRECAUTIONS LIEES AUX TRAITEMENTS

Patients prenant des

. s . compléments alimentaires
Patients ayant éeté informes (non prescrits)

sur les médicaments 130 (15,4%)
interdits/a eviter
563 (66,6%)

38% des patients qui en prennent
sont informes sur les compléments
alimentaires interdits ou a éviter.

C(:?/ 20,7% des patients considerent
ces interdictions ou précautions
comme une contrainte

Patients qui se
protegent du soleil
761 (90,1%)

o

-®:- 96,8% des patients savent pourquoi il
est important de se protéger du soleil.

Séminaire de restitution 24/09/2021




IMPACT DES

€) RESULTATS | TRAITEMENTS SUR
QUALITE DE VIE,
HUMEUR ET SOMMEIL




IMPACT DES TRAITEMENTS : COMPORTEMENT

Pensez-vous que vos médicaments ont un impact sur votre comportement ?

Je ne sais pas
B Non, pas du tout
I Non, pas vraiment

B O vt fat 14,7% 31.4% 14.5%

sommeil - | 232 (64.8%)

irritabilite - [ 162 (50.8%)

Impa‘Ct sur Ie Troubles de I'humeur-— ||| NG 180 (50,3%)
comportement :
358 (42,5%) Baisse de moral - [ 145 (41,3%)

Anxiéte - [ 47 (41,1%)
Depression-— |G 68 (19,0%)

0 20 40 60 80
Pourcentage
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IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LE COMPORTEMENT

Sioui
o Sioui
En avez-vous parlé a Votre Gau _
L - " otre équipe soignante _ Si oui
il LT b SRlgEl i Une alternative vous a-

o rer N 197 (‘) o
a-t-elle ét€ a I"écoute ? t-elle ét6 proposée ? | Cette alternative a-t-elle
été efficace ?

Si impact (n=358) :

Quel(s) impact(s) vos médicaments antirejet
ont-ils sur votre comportement ?

Sommeil 232 (64,8%) 144 (62,1%) 90 (68,7%) 28 (34,1%) 13 (50,0%)
Irritabilité 182 (50,8%) 69 (37,9%) 37 (53,6%) 13 (39,4%) 9 (81,8%)
Troubles de I'humeur 180 (50,3%0) 64 (35,6%) 33 (51,6%) 10 (34,5%) 6 (66,7%)
Baisse de moral 148 (41,3%) 63 (42,6%) 36 (57,1%) 16 (53,3%) 5 (33,3%)
Anxiété 147 (41,1%) 77 (52,4%) 50 (64,9%) 22 (50,0%) 11 (64,7%)
Dépression 68 (19,0%0) 44 (64,7%) 26 (59,1%) 10 (41,7%) 5 (50,0%)

» Les patients parlent plus de leurs problemes de sommeil et dépression.

» Equipe soignante a I’écoute dans 50% a 70% des cas.

- Alternative proposée dans 34% a 50 % des cas. Attention : petits effectifs pour

certains comportements

Séminaire de restitution 24/09/2021




IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE FAMILIALE

Organisation des repas _
en fonction des horaires

Fatigue, trouble de I'humeur, _
irritabilite

Impact sur la
vie familiale vie sentimentale et sexelle
187 (22,2%)

Stress familial, incomprehension _
des proches

Problemes digestifs et _
regime alimentaire

Isolement-

Séminaire de restitution

I, 06,6%

A, 22,5%

I o1.4%

N 9,8%

B 40%

B 4.0%

0 10 20 30

Pourcentage
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IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE FAMILIALE

« Divorce en cours car difficultés
de mon conjoint a accepter mes

47,7% des patients ressentant un impact sur leur contraintes médicales »

vie familiale en ont parle.
* 65,9% a un professionnel de santé, 34,1% a L
h « Separat/on de mon ex compagnon
un procne. _ _ S ) et ma fille ne veut plus me voir,
* 69,3% des patients estiment avoir ete ecouteés jusqu'a ce que j'aille mieux 11! »
* 35,2% ont été orientés vers d’autres
professionnels

» FEfficace pour 14,8% d’entre eux, « Survigilance a ma prise de médicaments

46,6% ne savent pas et anXIefe de mon entqurage siimprévu
lors de I'heure de la prise. »

« Crainte de mes réactions
par mes proches »

Séminaire de restitution 24/09/2021




IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE SOCIALE

Fatigue - 19,1%
Contraintes horaires / toujours avoir _ 18.99%
médicaments sur soi P
Baisse/ Absence d'activités sportives _ I 14 19
/ loisirs/ voyages o
Arrét de travail - N 10,0%
Impact sur la
. . Peur du regard des autres/ honte _ I S 6
vie SOC|a|e par rapport aux médicaments e
Changement d'activité pro / _ [
220 (26,2%) télétravail forcé e
Isolement - N 6.4%
Trouble digestif limitant les sorties- I  4,1%
Trouble de I'"humeur / _
Irritabilite ™ — 2,7%
Manque de confiance en soi _
(notamment pb de poids) M 18%
Etre a jeun pour la prise- 1l 1,8%
0 ; 10 15 20

Pourcentage
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IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE SOCIALE

59,1% des patients ont parlée de cet impact sur
leur vie sociale.

* 66,1% a un professionnel de santé, 33,9% a un

proche
* 68,5% des patients estiment avoir ete ecoutes.
« 27,7% ont été orientés vers d’autres
professionnels
* Efficace pour 13,1% d’entre eux,
49,2% ne savent pas

Séminaire de restitution

« J'ai dd changer de métier et j'ai une
fatigabilité importante qui m'oblige a
travailler a 80 % pour tenir sur le long terme »

« Je vis hors de la vie habituelle
pour les personnes de mon dge »

« Géne par rapport aux remarques des autres personnes sur les
tremblements, a la prise de médicaments devant d'autres
personnes, au fait du décalage des repas lors de soirées »

24/09/2021




IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE INTIME

Probleme de libido - | 50.0%

Probleme d'érection- [N  18.5%

Impact sur la vie N
Intime/sexuelle rapports sexuels ~ RN 11:4%
194 (23,1%)

Seécheresse vaginale/ _
douleur/ irritation - 6,5%

Honte/ Manque de _
confiance en soi - 6.5%
Fatigue - - 4.3%

0 20 40
Pourcentage
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IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE INTIME

35,6% des patients ont parlé de cet impact sur leur
vie intime.

* 86,6% a un professionnel de santé, 13,4% a un

proche
« 72,4% des patients estiment avoir ete ecoutes.
* 20,3% ont été orientés vers d’autres
professionnels
» Efficace pour 11,6% d’entre eux, 43,5%
ne savent pas

Séminaire de restitution

« Plus aucune libido, mon
compagnon n'a pas compris
donc séparation »

« Appréhension, baisse de libido,
peur de prendre des risques, d'avoir
une infection »

« Plus de relation intime depuis 2013,
date de ma transplantation »

24/09/2021




IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA GROSSESSE

. o “
? SROJET DE GROSSESSE OU PATERNITE PROJET DE GROSSESSE OU PATERNITE

™ MENE A TERME

31,4% des patients ont eu dans leur vie un projet de
grossesse ou de paternité.
* 58% ont en parle aux professionnels de santé
impligués dans leur prise en charge.
+ 88,2% ont eu des conseils utiles.
« 82,4% ont eté informeés sur les risques
des médicaments antirejet.
 Le traitement antirejet a été modifie pour
41,2% d’entre eux.

10,1% des patients ont mene a terme un projet de
grossesse ou de paternité en prenant des médicaments
antirejet.
 85,8% ont été satisfaits ou tres satisfaits de la
qualité d’écoute.
« 87,1% ont été satisfaits ou tres satisfaits de la
qualité de ’accompagnement.

Séminaire de restitution 24/09/2021




IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE
PROFESSIONNELLE

744 patients en age de travailler (16-65

ans) au moment de la premiere

greffe

/\

81,1% en activite au moment de la greffe

18,9% des patients pas en activité au
moment de la greffe

Pour 29%, la greffe est un frein a la reprise d’une
activite professionnelle.

Modification des horaires de prise : 19,5% (61%
ne savent pas)

Modification du poste de travail :14,9% (adaptation
du poste, réduction temps de travail, changement d’horaires).

Séminaire de restitution

Pour 17,3%, la greffe est un frein a la
recherche d’une activité
professionnelle (13,7% ne savent pas).
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RESULTATS | ANALYSES CROISEES

Présentation des résultats statistiquement significatifs

Séminaire de restitution 24/09/2021




CROISEMENT SELON : ANCIENNETE DE LA GREFFE

La prise de traitements antirejet est ressentie comme une contrainte a tout
age. Le ressenti est moins lourd lorsque la greffe est ancienne.

t; TRAITEMENT ANTIREJET :
« Les traitements semblent moins contraignants avec I’ancienneté.

i
'@ EFFETS SECONDAIRES :

* Plus la greffe est ancienne, moins les patients semblent avoir d’EI dans les 3 derniers mois. Notamment
Tremblement, Diarrhée et Prise de poids.

® RESTRICTION ET IMPACT DES TRAITEMENTS ANTIREJET :

* Plus la greffe est ancienne, moins les patients sont soumis a des restrictions alimentaires.
* Plus la greffe est ancienne, moins les traitements semblent impacter le comportement.
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CROISEMENT SELON : ETP

‘ PROFIL PATIENT :
« Sous-representation de PIdF (15,9% vs 23,6%) chez les patients avec ETP et surreprésentation des Pays de la
Loire (12,6% vs 6,2%).
« Sous-representation du foie (13,4% vs 29,4%) chez les patients avec ETP et surreprésentation du rein (65,0%
Vs 56,6%).
«  Greffe plus récente chez les patients avec ETP (8,4 + 8,4 ans vs 13,0 £+ 9,3).

[ TRAITEMENT ANTIREJET :
* Les patients ayant bénéficié de I’ETP savent mieux comment proceder cas d’oubli (93,5% vs 85,5%), de
surdosage (62,6% vs 48,8%) et de sous-dosage (65,4% vs 54,2%). Pas moins d’oubli, surdosage ou sous dosage.

]
@ erreTs sEcONDAIRES :
* Les patients avec ETP sont plus nombreux a avoir eu des EI dans les 3 derniers mois (53,6% vs 44,4%). -> Li¢ a

greffe plus récente ?

® RESTRICTION ET IMPACT DES TRAITEMENTS ANTIREJET :
« Les patients avec ETP ont plus de restrictions alimentaires (74,4% vs 60,7%).

* Les patients avec ETP sont plus informeés quelque soit le sujet.
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CROISEMENT SELON : TYPE DE GREFFE ET GENRE

La qualité de vie semble impactée de maniere homogene en fonction des
types de greffe.

Peu d’effet du sexe sur les différentes dimensions de la qualite de vie
abordees.
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RECRUTEMENT, DONNEES RECUEILLIES

v" Intérét de ’approche « enquéte créée par des patients pour les patients » pour étudier la qualité de vie.
v Forte mobilisation des associations pour le recrutement de 852 répondants.

v" Profils des patients répondants diversifiés au niveau des caractéristiques socio-démographiques, de type
de greffe et d’ancienneté de la greffe....

v Données de tres bonne qualité, tres peu de données manguantes..
— Communauté de recherche de patients greffes

v' Biais classique lié au recrutement par des associations de patients (patients plus informés, impliqués dans leur prise
en charge...) = sous-estimation de la realité sur certains constats.
v" Profil des patients par type de greffes : des patients un peu plus agés dans notre enquéte, hormis pour le rein

Données ABM* : Données enquéte :
Age moyen des porteurs de greffons en  Age moyen des répondants en
2019 2021
Toute greffe 52,4 ans 53,7 ans
Rein 54 ans 51,9 ans
Coeur 49 ans 56,1 ans
Foie 52 ans 58,0 ans

N LL L . Lot LL L L l "
*https://rarms. agernce-biomedecine. fT/greffe-dorgunes-donmees-generafes-et-methodes-0
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Principaux résultats

Traitement jugé contraignant par

28,1% des patients (horaires fixes,

peu de flexibilité) — 55% ont > 10
médicaments/jour en tout

Comportement

Vie familiale
22.2%

N

Répondants

Pres de 50% des patients ont
eu au moins un effet
secondaire dans les 3

derniers mois.
Moins de la moitié en a
parle a un méedecin

Impact des medicaments antirejet sur :

Vie intime
23.1%

Vie professionnelle
29,1%

o)

Vie sociale
26,2%

* Frein a la reprise si activité

professionnelle au moment de la greffe
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INFORMATIONS ET COMPORTEMENTS DES PATIENTS

Ont parlé de I’'impact des
médicaments antirejet sur :

Comportement
36% (troubles
humeur) a = 60% (pb
sommeil, dépression)

Vie familiale
47 7%

Vie intime
35,6%

Vie sociale

b 59,1%

v’ Patients plutot observants : peu de flexibilité dans la
prise du traitement, peu d’oubli et mauvais dosage.

v' Médecin/équipe soignante pas toujours a I’écoute
sur les EI et I’impact des traitements sur la qualité de
vie (différentes dimensions)

v" Manque d’information sur les El, les conduites a
tenir (si oubli, mauvais dosage..), les précautions et
interdictions (alimentation et compléments
alimentaires, vaccination...)

-> malgré des patients a priori plus informés/investis
dans leur maladie (recrutés via associations de patients).

24/09/2021
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TYPES D’ EFFETS INDESIRABLES

Avez-vous eu cet effet indésirable ?

Hypertension

Modification de la pilosité

Essoufflement
Fourmillements

Probléme de libido

Frilosité
Aphtes

Baisse des globules blancs

Gonflement
Constipation

Séminaire de restitution

20,0%
19,2%

19,0%
18,5%
18,2%
17,2%
14,7%
14,5%
14,5%

14,0%

En avez-vous parlé a
votre équipe soignante
(ES) ou médecin ?

96,3%
68,8%

59,2%
56,8%
26,0%
36,2%
65,5%
89,7%
58,6%

71,7%

Le lien avec votre
antirejet a-t-il été
confirmé par votre
médecin ou ES ?

71,2%

88,5%

35,7%
52,6%
2,1%
42,3%
82,9%
87,8%
78,1%

43,8%

Une solution vous a-t-
elle été proposée ?

91,8%
27,3%
40,0%
36,8%
12,5%
11,1%
71,4%
53,8%
20,0%
66,7%

24/09/2021

été efficace ?
88,1%
41,7%

33,3%
57,1%
100,0%
100,0%
60,0%
72,2%
60,0%

75,0%




TYPES D’ EFFETS INDESIRABLES

Avez-vous eu cet effet indésirable ?

Probléme de vue

Insuffisance rénale

Nauseées
Infections

Retard de cicatrisation

Diabete
(Edémes
Probleme dentaire

Inflammation de la bouche

Perte de I’appétit

Séminaire de restitution

13,2%

13,0%
13,0%
10,0%
9,5%
9,0%
8,7%
8,0%
7,7%

4,5%

En avez-vous parlé a
votre équipe soignante
(ES) ou médecin ?

63,2%

98,1%
71,2%
92,5%
71,1%
97,2%
88,6%
65,6%
77,4%

44.4%

Le lien avec votre
antirejet a-t-il été
confirme par votre
médecin ou ES ?

71,7%

79,2%
68,6%
80,6%
81,5%
70,6%
71,0%
50,0%
54,5%

25,0%

Une solution vous a-t-
elle été proposée ?
50,0%

52,6%
54,2%
70,4%
36,4%
78,3%
54,5%
50,0%
58,3%

50,0%

24/09/2021

Cette solution a-t-elle
40,0%
50,0%
84,6%
47,1%

100,0%
61,1%
50,0%
60,0%
83,3%

100,0%




TYPES D’ EFFETS INDESIRABLES

Avez-vous eu cet effet indésirable ?

En avez-vous parlé a

votre équipe soignante
(ES) ou médecin ?

Le lien avec votre
antirejet a-t-il été
confirmée par votre
médecin ou ES ?

. Sioui
Une solution vous a-t-

elle été proposée ?

Saignements

Modification de I'odorat et du gout
\Vomissements

Fiévre

Oedéme pulmonaire

Séminaire de restitution

4,5%
3,0%
3,0%
1,5%
0,7%

61,1%
58,3%
75,0%
83,3%
100,0%

40,0%
50,0%
66,7%
20,0%
66,7%

100,0%
100,0%
66,7%
100,0%
100,0%

Cette solution a-t-elle
été efficace ?

75,0%
100,0%
100,0%

Attention a l'interprétation : petits effectifs

24/09/2021
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IMPACT DES TRAITEMENTS SUR LA VIE SCOLAIRE

= Enfants scolarisés ]‘ Etudiants
H 15 L 13

* 12 étudiants sur 13 bénéficient d’un
Projet d’Accompagnement de
I’Etudiant Handicapé (PAEH).

* 4/13 estiment que les antirejets ou El

(PAI). : L - sont un frein/contrainte dans les études.
* 5/15 estiment que les medicaments - 11/13 peuvent prendre leur médicament

antlrej_et,ou El'ontun impact sur la sur le lieu de 1’¢tude (8 sans soucis, 3
scolarite. « parfois compliqué »).
« Les médicaments antirejet ou les El ont
entrainé des modification dans les
etudes pour 3/13.

* 13 enfants sur 15 bénéficient d’un
Projet d’Accueil Individualisé
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CROISEMENT SELON : AGE

[ 4
@ PROFIL PATIENT :

Les patients de plus de 65 ans présentent moins de
greffes de rein (39,8% vs ~65%) et plus de greffes ® RESTRICTION ET IMPACT DES TRAITEMENTS

du foie (43,2% vs 20%). ANTIREJET :
* Plus les patients sont ages, plus ils ont des *  Plus les patients sont agés, moins ils sont soumis &
comorbidites (<=45 ans : 30,3%, ]45-55] : 39,3%, des restrictions alimentaires (<=45 ans : 70,3%,
155-65] : 40,5%, >65 : 57,3%). ]45-55] : 65,9%, ]55-65] : 64,8%, >65 : 58,8%).
*  Plus les patients sont agés, moins les traitements
TRAITEMENT ANTIREJET : semblent impacter leur comportement, leur vie
:; « Les traitements semblent moins contraignants sociale et familiale :
avec I’age (<=45 ans : 41,5%, ]45-33] : 37,2%, - Comportement ; <=45 ans : 52,7%, ]45-55] :
[55-63] : 23,2%, >65 : 18,1%). 50,6%, ]55-65] : 33,8%, >65 : 32,8%
*  Viesociale : <=45ans : 26,7%, ]45-55] :
4y EFFETS SECONDAIRES : 25,6%, ]55-65] : 19,2%, >65 : 17,1%
' * Plus les patients sont agés, moins ils déclarent - Vie familiale : <=45 ans : 36,2%, ]45-55] :
d’EI dans les 3 derniers mois (<=45 ans : 61,0%, 34,3%, ]55-65] : 20,6%, >65 : 13,3%

145-55] : 46,8%, ]55-65] : 45,9%, >65 : 32,4%).
Lié a greffe + ancienne ?

24/09/2021
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CROISEMENT SELON : SEXE

PROFIL PATIENT :
* Les femmes sont plus jeunes (49,7+14,7 ans vs 57,5+13,7) et greffées depuis moins longtemps (10,9 vs 12,3 ans).

o

dh

t:. TRAITEMENT ANTIREJET :

« Les traitements semblent plus contraignants pour les femmes (34,6% vs 21,7%).

* Les femmes s’autorisent plus de flexibilité (74,6% vs 67,1%), et ont plus souvent changé de traitement (62,0% vs

54,9%).

5
'& EFFETS SECONDAIRES :
« Les femmes sont plus nombreuses a avoir eu de EI dans les 3 derniers mois (58,4% vs 36,7%).
* Les femmes trouvent les professionnels moins impligués dans 1’écoute des EI et des contraintes (68,3% vs 77,4%
et 63,8% vs 74,4%).

® RESTRICTION ET IMPACT DES TRAITEMENTS ANTIREJET :
« Les femmes sont plus sujettes aux restrictions alimentaires (69,2% vs 61,3%).
« Les femmes sont plus nombreuses a observer un impact des antirejet sur leur comportement (49,9% vs 35,5%) et
des contraintes sur leur vie sociale (32,6% vs 20,4%).

Séminaire de restitution 24/09/2021
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