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Introduction

Ce document n'est ni une étude médicale ni une étude de marketing, il s'agit de comprendre
pourquoi les insuffisants rénaux chroniques, les dialysés ou les transplantés de la région
CHAMPAGNE ARDENNE ne pratiquent pas d'activité physique ou sportive, le cas échéant. I
s'agit d'une étude expérimentale menée dans une des régions du secteur Est de |'association
TRANS-FORME et dont, I'expérience pourra étre renouvelée dans d'autres régions qui le
souhaiteront. Les réponses aux questionnaires distribués aux personnes concernées, remises
début mars 2010, vont permettre, apreés une analyse question par question, de dégager des
propositions d'action ou des pistes d'amélioration. Le titre du questionnaire « Pratiquer du
sport a moindre co(it, c'est possible! » a été proposé dans le projet de rechercher des
réductions sur les équipements sportifs ou les inscriptions dans des clubs.

1 - Diagnostic et Analyse du questionnaire

1.1 - Pourquoi ce questionnaire ?

Transplantée au CHU REIMS depuis le 29 décembre 2007 et, alors que le sport a toujours
tenu une place importante dans ma premiére vie avant |’aggravation de la maladie, je n’ai
pas repris le sport lors de la premiére année par appréhension, par manque de motivation,
et également, en raison des douleurs articulaires, accentuées par la prise des immuno-
suppresseurs.

Aprés ma participation a mes premiers jeux nationaux d‘hiver a Sainte-Foy-Tarentaise en
janvier 2009 et apres avoir discuté avec bon nombre de transplantés autres que rénaux et
des dialysés, j'ai vraiment réalisé I'importance de la reprise du sport pour les transplantés
ainsi que pour les dialysés.

Dés mon retour, j'ai exposé mon projet au directeur de TRANS-FORME qui consistait a
réaliser une analyse sur les raisons pour lesquelles les transplantés rénaux et les dialysés ne
pratiqguent pas d’activité physique et sportive (APS), qui est I'objet du présent rapport et
ensuite, de voir comment je pouvais, grace a un programme d’actions, et avec l'aide du
personnel médical, inciter, sensibiliser, éduquer les patients a la pratique d’'une APS.

Parallelement, le service néphrologie du Professeur RIEU et plus particulierement, Madame
le Dr LAVAUD et son équipe thérapeutique, mettait en place un parcours thérapeutique
« néphrologie » avec des ateliers traitant de la diététique, de la pharmacologie et de
I’éducation sportive. D’ou l'idée d’unir nos efforts pour mener cette enquéte qui a été
élargie aux insuffisants rénaux chroniques (IRC) qu'ils soient en phase sévére ou terminale.

En partant d’un « a priori », que la principale raison de la réticence a la pratique sportive est
le colt des équipements sportifs ou des inscriptions dans les clubs sportifs, le titre suivant a
été donné au questionnaire : « Pratiquer du sport a moindre colit c’est possible ! »
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1.2 - TRANS-FORME, une association sportive dynamique

Un petit mot sur cette association fédérative francaise des sportifs transplantés et dialysés
créée depuis plus de vingt ans. TRANS-FORME est une association solidaire reconnue
d’intérét général et ceuvrant sur tout le territoire francais. Son action régionale est calquée
sur le secteur des Agences de Biomédecine ainsi la région Champagne Ardenne est une
partie du secteur Est dont j’ai pris I'animation depuis fin 2009. TRANS-FORME lutte dans 3
principaux domaines :

1. favoriser la réhabilitation des transplantés et des dialysés par I'activité physique
sportive ;

2. sensibiliser le grand public a la réussite de la greffe et a la nécessité des dons
d’organes et des tissus. A ce titre, elle été labellisée « Grande Cause Nationale
2009 » pour les dons d’organes, les dons de plaquettes, le don du sang et les dons de
moelle osseuse;

3. favoriser la recherche médico-sportive dans le domaine du sport, de la dialyse et de
la transplantation.

TRANS-FORME est également réputée pour organiser des jeux nationaux hiver ou été pour
les sportifs dialysés ou transplantés qu’ils soient débutants ou confirmés. Chaque année,
I’événement le plus connu : la course du coeur créée par le Professeur CABROL, pionnier de
la greffe cardiaque, continue toujours de mobiliser des bénévoles et des coureurs au grand
cceur a la cause du don d’organes.

TRANS-FORME s’occupe aussi de constituer une équipe de France de transplantés et dialysés
pour participer aux jeux européens et mondiaux (uniqguement les transplantés qu’ils soient
rénaux, hépatique, pancréatique, cardiaque, pulmonaire ou encore, de moelle osseuse) .

En parallele des événements sportifs, TRANS-FORME réalise régulierement de nombreuses
publications comme le carnet médico-sportif, des livrets, des posters, des fiches pratiques
qui sont téléchargeables sur le site www.trans-forme.org ainsi que des films sur la réussite

de la greffe par la pratique du sport.

Il est important de souligner que I'association TRANS-FORME est reconnue par le Ministére
de la Santé de la Jeunesse et des Sports et la Direction Générale de la Santé dans ses actions
et signe avec ces institutions, pour des périodes de 2 a 3 ans renouvelables des Conventions
d'Objectifs. Dans un proche avenir, TRANS-FORME sera Organisme de Formation et
intégrera, en qualité de formateur, les plans de formations présentés par I'INPES (Institut
National de Prévention et d'Education pour la Santé) et la DHOS (Direction de
I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins).
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1.3 - Conditions de mise en place

Le questionnaire proposé a été agrémenté et validé par I’équipe du parcours thérapeutique

du CHU de REIMS composée de médecin, infirmiére, diététicienne, pharmacien, éducateur

sportif. Les conditions de mise en place ont été les suivantes :

Les personnes ciblées ont été les suivantes :

transplantés rénaux adultes par le service néphrologie du CHU REIMS. Le service
pédiatrique n’a pas été associé a la démarche mais, cela pourra se faire dans d’autres
conditions au niveau national par exemple.

dialysés (par voie péritonéale ou hémodialyse) suivis par les ARPDD (Association
Régionale pour la Promotion de la Dialyse a Domicile) des départements de la région
champardennaise c'est-a-dire les Ardennes (08), I’Aube (10), la Marne (51) et la
Haute Marne (52).

Insuffisants rénaux chroniques en phase sévére ou terminale qui devront dans un
avenir plus ou moins proche étre dialysé ou transplanté.

Volontairement, les transplantés d'autres organes (cceur, poumons, foie, pancréas, moelle

osseuse) n'ont pas été associés a cette étude car le CHU Reims de réalise pas ces greffes. I|

est centre uniquement pour la transplantation rénale.

Le questionnaire (joint en annexe) comprenait les 8 questions suivantes :

TRANS-Fonme

1.

qguestion sur la situation médicale pour connaitre le type de situation des patients :
IRC, greffé ou dialysé avec la possibilité de répondre sur d’autres pathologies pouvant
géner la pratique sportive;

qguestion sur le profil pour connaitre I'age, le sexe, le département de résidence et
une note sur la préoccupation ou non de leur santé allant de 0 a 10 (0 : pas du tout
préoccupé et 10 : trés préoccupé);

comment vous sentez-vous en ce moment ? 10 phrases étaient proposées avec
possibilité d’entourer plusieurs réponses;

quelle phrase vous correspond le mieux ? 6 phrases étaient proposées avec
possibilité d’entourer plusieurs réponses;

pour quelles raisons ne pratiquez-vous pas de sport régulierement ? 7 phrases
étaient proposées avec possibilité d’entourer plusieurs réponses;

quelle activité physique et/ou sportive pratiquez-vous régulierement ? réponse
libre pour le nom de l'activité et selon la fréquence (une par semaine, une fois par
mois et plusieurs fois par an);

en cas de réduction, seriez-vous prét a vous inscrire dans un club ? réponse par oui
ou non;

pour quel club ou association sportive, seriez-vous prét a vous inscrire ? 26 sports
étaient proposés avec possibilité d’entourer plusieurs réponses.
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1.4 - Conditions d'exploitation des données
La campagne de lancement des questionnaires a commencé en octobre 2009 pour les

ARPDD et décembre 2009 pour le CHU Reims, ensuite un délai de réponse de 3 mois a été
donné et le 1°" mars 2010, tous les questionnaires ont été rendus.

Sur 930 questionnaires envoyés, 350 ont été rendus, (non distribués) donc, I'analyse sera
faite sur la base de 580 questionnaires réellement distribués et 168 questionnaires ont été
renseignés, retournés et remplis. Donc, globalement, le taux de réponses est de 29% ce qui
est satisfaisant.

Les questionnaires sont revenus avec la répartition suivante :

. . . . Questionnaires . .
" Questionnaires | Questionnaires i Questionnaires % de
Entité o ] réellement . )
distribués retournés o, remplis réponses
distribués

CHU Reims 400 200 200 104 52 %
ARPPD Marne 250 0 250 46 22 %

ARPPD Ardennes 40 40 0 0 0

ARPDD Haute-Marne 40 10 30 0 0
ARPDD Aube 200 100 100 18 18%

Total 580 168

A noter que les départements des Ardennes et de la Haute Marne n’ont obtenu aucune
réponse malgré une campagne d’affichage accompagnant le questionnaire (joint en annexe)
ainsi qu’un rappel dans un courrier électronique de I'association dans I'e-flash n°112 du 27
novembre 2009 (jointe en annexe).

Les questionnaires ont été saisis dans une base de données et a l'aide, d'un logiciel
informatique de croisement dynamique des données, des enseignements ont pu en étre
tirés.

Enfin, pour harmoniser les résultats , dans les réponses libres, ont été regroupées sous
I'appellation :

jardiner : jardinage, jardin, tondre

courir : footing, course a pied, jogging

marcher : randonnée, marche, se balader

vélo : cyclisme, vélo de route, VTT, VTC
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1.5 - Analyse des réponses

Question 1 — Situation médicale

La répartition, selon la situation médicale, montre qu’une majorité de transplantés (80) et de
dialysés (78) dont 59 hémodialysé(e)s et 19 dialysé(e) péritonéal(e)s ont répondu. Si on
ramene ces chiffres aux 600 greffés, que compte la Champagne Ardenne dont 1/3 dans la
Marne (environ 160) et plusieurs centaines de dialysés (650 environ), cela montre l'intérét
du questionnaire surtout pour les dialysés (+ 13%) et les transplantés (13%). Il faut étre
prudent sur l'analyse des résultats pour les insuffisants en IRC car seulement 10 ont
répondu.

hermodialyse(e)
dialyséle) paritonéal
fransplantaie)
insufisantie) rénal

Lors de la réponse sur la situation médicale, 23 personnes ont répondu sur des pathologies
pouvant empécher la pratique du sport. Les réponses les plus fréquentes sont, dans I'ordre
décroissant :

- probléeme cardio-vasculaire de type AVC, souffle au coeur, « cceur fatigué »

- arthrose

- probléeme aux jambes comme les varices,

- probléeme de dos

D’autres pathologies sont signalées, en trés faible nombre, comme un handicap (sans
préciser s’il est physique ou sensoriel), la perte d’équilibre, une insuffisance surrénalienne
thyroidienne ou encore, le diabéte ; cette méme personne reconnaissant que ce n’est pas un
probléme pour la pratique sportive.

En conclusion sur cette question, seuls environ 13% des patients ont réellement une
pathologie pouvant les géner dans la pratique sportive en clair, 87% des personnes
seraient potentiellement « aptes », sous toute réserve médicale, a pratiquer une APS
adaptée a leur morphologie, dge.....
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Question 2 — Profil des personnes

Concernant l'age, le graphe ci-dessous montre que toutes les tranches d’age sont
représentées avec une faible proportion des + de 80 ans (13 sujets) et des 20-40 ans (30)
alors qu’on note une forte proportion des 40-60 ans (69) et des seniors de 60-80 ans (67).
Cela s’explique par le fait qu’au CHU de Reims existe une structure d’hémodialyse pour les

personnes agées, qui ne pourraient pas étre accueillis en autodialyse.

Regroupement

20 ==Valeur = 40 40 ==Valeur = 60

il ==Yaleur = &0

13

-
80 ==Valeur =100

reqroupement_age?

Concernant le sexe, la répartition est de 1/3 de femmes pour 2/3 d’hommes, en raison de

certaines maladies rénales touchant plus les hommes que les femmes.

Concernant I'origine géographique des personnes interrogées :

Département de Nombre de
résidence personnes
51 (Marne) 84
10 (Aube) 45
02 (Aisne) 19
08 (Ardennes) 10

Et de facon marginale dans la Haute Marne, I'Eure et Loir, la Cote d’Or et la Seine et Marne.

Concernant la « note de santé », 127 ont indiqué une note supérieure a 5 (signifiant qu’ils

sont préoccupés par leur santé), 29 ont mis une note < 5 et enfin, 12 n’ont pas répondu.

En conclusion sur le profil des sujets; surtout des hommes de + 40 ans, préoccupé par leur

santé et habitant principalement la Marne.

TRANS-Fonme
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Question 3 - Comment vous sentez-vous en ce moment ?

Le graphe ci-dessous donne le nombre de réponses selon les phrases proposées. A noter,
gue certaines personnes n’ont rien coché et environ 25% des personnes ont coché plusieurs
réponses comme cela était autorisé soit un total de 378 réponses (au-dessus des
graphiques).

: Je suis fafigue et je fais e moing de choses ou'avant
100 L Je e sens migd ou'avant
i || Jairépulierement des maux de téte
A i | Jal des courbatures au moindre efiort
i 0 Jesuis essOufé(E) au rrjoindre eﬁonﬂ
il | Jl'a| besqm daide pqur.reahser des tach{es quotidiennes
|| Jene sals plus quoifairg pour ma sant
| lamaladie napas modifié mes capacites physiques
4 74 3 % " _masantém'nbligeéfairemoinsdechosesqu'avant
24 || Jai du ameter e sport suite 3 des proflEmes de santé
il 8
I

Les 2 phrases qui reviennent pour la moitié des personnes :

-« ma santé m’oblige a faire moins de choses qu’avant »,

-« je suis fatigué et je fais moins de choses qu’avant » .

A noter que pour plus d’un tiers des personnes, « ils se sentent mieux qu’avant ».

En croisant les données sur ces 3 phrases, le tableau ci-dessous donne une analyse plus fine :

Total de
réponses

Nombre de
pathologies

Situation médicale

Par sexe Par Tranche d'age

« ma santé m'oblige a faire moins de choses qu’avant »

88 17 35 hémodialysés 28 femmes 15 de 20-40 ans
33 transplantés 60 hommes 36 de 40-60 ans
14 dialysés péritonéal 30 de 60-80 ans

6 de + 80 ans

« je suis fatigué et je fais moins

de choses qu’avant

79 14 36 hémodialysés 34 femmes 13 de 20-40 ans
25 transplantés 45 hommes 30 de 40-60 ans
12 dialysés péritonéal 28 de 60-80 ans

8de +80 ans

TRANS-Fonme
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Total de Nombre de Situation médicale Par sexe Par Tranche d'age
réponses pathologies

« je me sens mieux qu'avant »

63 9 41 transplantés 21 femmes 11 de 20-40 ans
14 hémodialysés 42 hommes 24 de 40-60 ans
6 dialysés péritonéal 22 de 60-80 ans

4 de + 80 ans

Ces chiffres montrent :
- une part non négligeable des transplantés se sentent fatigués (33) et leur état de
santé (25) les obligent a faire moins de choses qu'avant;
- la moitié des transplantés interrogés reconnaissent qu'ils se sentent mieux qu'avant;
- une femme sur 2 est fatiguée et fais moins de choses qu'avant.
Ces données sont a prendre en considération pour le choix de I'APS.

Pour moins de 20%, les personnes reconnaissent dans I'ordre décroissant des réponses :

- je suis essoufflée au moindre effort et j’ai des courbatures au moindre effort = a
prendre en compte dans le choix des activités ;

- j'ai d( arréter le sport suite a des problémes de santé =» le nombre correspond a
ceux qui ont signalés avoir des pathologies pouvant géner la pratique sportive ;

- la maladie n’a pas modifié mes capacités physiques =» encourageant !

- j'ai besoin d’aide pour réaliser des taches quotidiennes =» 24 personnes ont
vraiment des difficultés liées a leur dge (ne pas oublier que 35 personnes ont plus de
70 ans)

En conclusion sur leur état de santé du moment, ils se sentent plutét fatigués et font moins
de choses qu’avant et d’autres, au contraire, bénéficient d’un meilleur état de santé.
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Question 4 — Quelle phrase vous correspond le mieux ?

Le graphe ci-dessous donne le nombre de réponses selon les phrases proposées.

: ma santé peut saméliorer 5ije pratigue une activité physigue
60 6 L celane sertdrien de faire du sport

|| Jemisage de reprendre Une activité sportive

| Jaitoujours continué @ faire du sport

40 42 L Je naijamais fait de sport
40 || Jene suis pas prétleh pour faire du spod
2
13
20 P
! Reponse

Les 3 phrases qui reviennent pour + de 25 % des personnes interrogées :

-« ma santé peut s’"améliorer si je pratique une activité physique » (55 réponses) =
ils ont conscience de I'importance et des bienfaits de I'APS ;

-« je n’ai jamais fait de sport » (42) = cela peut s’expliquer pour les personnes de la
génération ou le sport n’était pas obligatoire a I'école. Pour ces personnes, la
réadaptation a I'effort sera peut étre nécessaire pour éviter des accidents corporels;

- «jenvisage de reprendre une activité » (40) =» c’est plut6t rassurant et a prendre
en considération.

D’autres phrases pourront guider les ateliers ou les séances d’information :
-« j’'ai toujours continué a faire du sport » (28) = il faut continuer a motiver ces
personnes malgré la maladie ;
-« je ne suis pas prét a faire du sport » (23) ou « cela ne sert a rien de faire du sport »
(13) =» importance de la sensibilisation sur les bienfaits de I’APS et réle important du
néphrologue en charge du suivi médical pour les motiver, les rassurer.

En conclusion sur leur opinion par rapport au sport, ils ont conscience de I'importance et
des bienfaits de I'APS et sont préts a reprendre le sport. Une part non négligeable n'a
jamais fait de sport.
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Question 5 — Pour quelle raison ne pratiquez-vous pas de sport
réquliéerement ?

Le graphe ci-dessous donne le nombre de réponses selon les phrases proposées.

B rnanue de termps
1| Coltfinancier

il | manque de mativation
i | fatigue
1| mangue dinformation

42 ! || manque de suiv médical
40 || mangue de confiance en s0i
pli 17
11
! 5
0
Reponze

Une phrase se détache sur la fatigue comme raison (66 personnes) puis, viennent a égalité le
manque de motivation et le manque de temps.

De facon plus marginale, le colt financier (a peine 10% des réponses !!!) , le manque de
confiance en soi, le manque d’information et le manque de suivi médical.

En conclusion sur les principales raisons de ne pas pratiquer de sport :
fatigue
+
manque de motivation
+

mangque de temps
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Question 6 — Quelle activité physique et/ou sportive pratiquez-vous
réquliéerement ?
Le graphe ci-dessous donne le nombre de réponses libres. Certaines personnes ont cité

plusieurs activités ou sports :

Marcher
Jardiner
MEnare
MHatation
Caurir
Yelo
Conduire
Altres

Le sport cité par plus d’une personne sur 2 est la marche. Les activités citées par 1 personne
sur 5 sont : conduire, faire le ménage et jardiner. Les sujets ont pu étre influencés par ces 4
alinéas proposés comme réponse possible.... Les sports pratiqués régulierement par 21
personnes : vélo, 14 personnes : natation et 9 personnes : courir.

Les 48 « autres » indiquent des activités ou sports indiqués de facon marginale :

< 3 personnes < 2 personnes
Chasse Sport automobile
Tennis Football
Danse Sapeur pompier
Cuisiner Pétanque
Gymnastique Aquagym
Bowling Péche
Travail physique Golf
Fitness Trompette
Bricoler Ball trap
Equitation

Page 14 sur 36



Néanmoins, ces réponses peuvent étre regroupées en plusieurs catégories :
- activités liées au travail comme sapeur pompier, travail physique
- activités liés a la maison : bricoler, cuisiner
- activités liées aux loisirs : chasse, péche, trompette, ball trap
- sport comme danse, tennis, gymnastique, bowling, fitness, sport automobile,
football, pétanque, aquagym, golf, équitation

A noter que la plupart des sports cités, figurent parmi les sports proposés dans le cadre des
jeux nationaux et européens des transplantés/dialysés

En conclusion sur les principales APS : la marche, la conduite, le ménage et le jardinage
sont plébiscités alors qu’il s’agit d’activités a faible coit énergétique. Toutefois, 44 sujets
pratiquent réguliéerement des activités a fort coiit énergétique comme la natation, le
cyclisme ou la course a pied.

Question 7 — En cas de réduction, seriez-vous prét a vous inscrire dans
un club ?

La réponse est sans équivoque + 60 % des personnes interrogées ne sont pas intéressées
par des réductions dans des clubs ou associations. Ce qui semble cohérent avec le fait que
le colt financier n’est pas la raison principale pour lagquelle il ne pratique pas de sport.

En conclusion sur cette question, la réduction sur les inscriptions dans les clubs ne les
intéresse pas. Et le titre du questionnaire n'était pas approprié !!!
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Question 8 — Pour quel club ou association sportive, seriez-vous prét a
vous inscrire ?

Le tableau ci-dessous donne les réponses aux 26 sports proposés. Curieusement, méme s’ils
sont contre la réduction pour s’inscrire dans un club, plus de la moitié des sujets ont
répondu a des sports pour lesquels ils seraient préts a s’inscrire.... Peut-étre que certaines
personnes ont rencontré des difficultés pour s’inscrire en raison de leur insuffisance rénale ?
Ou ont-ils rencontrés des difficultés avec la délivrance du certificat médical par les médecins
réticents a ce que leurs patients pratiquent du sport ?

La répartition globale des souhaits de sports donne une liste de sports plus ou moins
plébiscités :

>20 personnes De 10 @ 19 personnes <10 personnes < 5 personnes
Randonnée pédestre Vélo, VTT Jogging Escalade
Musculation / fitness Karting Athlétisme Golf
Natation Tennis de table Voile Squash
Gymnastique Bowling Tennis Volley ball
Yoga Badminton Planche a voile
Tiral’arc Aviron
Tir au pistolet Triathlon
Tir a la carabine Canoé

La répartition par département ne donne pas les mémes résultats par ordre décroissant :

Marne

Aube

Ardennes

Musculation [ fitness

Randonnée pédestre

Randonnée pédestre

Randonnée pédestre

Musculation / fitness

Musculation / fitness

Natation

Gymnastique

Tir a la carabine

Gymnastique Natation Gymnastique
Tennis de table Vélo, VTT Athlétisme
Bowling Karting Vélo, VTT
Vélo, VTT Tir au pistolet
Tir al’arc

Karting
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La répartition par sexe ne donne pas les mémes intéréts pour le sport :

Hommes

Femmes

Musculation [ fitness

Randonnée pédestre

Randonnée pédestre

Gymnastique

Natation Musculation / fitness
Vélo, VTT, Cyclisme Natation
Karting Yoga
Tennis de table Bowling

Tir a Parc

Tennis de table

Tir a la carabine / au pistolet

Vélo, VTT, Cyclisme

La répartition par situation médicale (graphe page suivante) montre que les transplantés et

les hémodialysés ont sensiblement les mémes souhaits en matiere de sport.

Par contre, les dialysés par voie péritonéale n’ont pas tous répondu a la variété des sports

proposés : est-ce la crainte de pratiquer une activité avec un cathéter ?

A noter que les IRC n'ont pas cité beaucoup de sport

Certains sports cités lors de la question 6 n'ont pas été remis considérant qu'ils sont déja

inscrits .

En conclusion sur leur souhait en matiére de sport, les sports plébiscités sont : la
randonnée pédestre, la musculation/fitness, la natation et la gymnastique. D'autres sports
intéressent les femmes : yoga, bowling, tennis de table et le vélo. Les hommes sont plus
intéressés par les sports liés au tir et les sports mécaniques.

TRANS-Fonme

Page 17 sur 36



La répartition, des souhaits de sport, par situation médicale

Randonnée pédestre

75 Gymnastique
Yoga
Matation

A Athlétisme
YElD (T ou VTG

22 Mugculation ou Fitness
Cyclisme (vélo de route)
Ayiron

0 Bowiing
Tennis de table

18 Golf
Jogaing

16 Souash
Yolley hall
Tennis

14 Badminton
Triathlan

12 Tir & l'ar:
Tir au pistolet
Tir & la carahine

10 Planche 3 vaile
Cande

g Farting
Ezcalade
Yaile

fi

4
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2 - Analyse et perspectives

2.1 - Synthése des résultats

Sur les 168 réponses de cette enquéte régionale :

145 personnes seraient potentiellement « aptes », sous toute réserve médicale, a
pratiquer une APS;

des hommes de + 40 ans, sont préoccupés par leur santé et habitent principalement
la Marne ;

ils se sentent plutot fatigués et font moins de choses qu’avant alors que d’autres, au
contraire, bénéficient d’'un meilleur état de santé ;

ils ont conscience de l'importance et des bienfaits de I'APS et sont préts a reprendre
le sport ;

42 personnes n'ont jamais fait de sport ;

les principales raisons de ne pas pratiquer de sport sont la fatigue, le manque de
motivation et le manque de temps ;

les activités pratiquées actuellement a faible co(t énergétique sont : la marche, la
conduite, le ménage et le jardinage ;

a contrario, 44 sujets pratiquent régulierement des activités a fort co(it énergétique
comme la natation, le cyclisme ou la course a pied ;

la réduction sur les inscriptions dans les clubs ne les intéressent pas ;

sur les souhaits en matiere de sport, les plus plébiscités sont : la randonnée pédestre,
la musculation/fitness, la natation et la gymnastique ;

d'autres sports intéressent les femmes : yoga, bowling, tennis de table et le vélo ;

les hommes sont plus intéressés par les sports liés au Tir et les sports mécaniques.
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2.2 - Enjeux retenus

Il s'agit de retenir quelques enjeux en fonction des résultats obtenus d'apres le
questionnaire :

1 - Comment retrouver la motivation aprés des périodes plus ou moins longue d'inactivité
physique ?

2 - Pour ceux n'ayant jamais pratiqué de sport, comment reprendre une activité physique
et sportive ?

3 — Pour ceux qui pratiquent du sport, quels conseils leur prodiguer pour éviter les
accidents ?

4 — Pour ceux qui n'ont pas compris l'intérét de I'APS, comment les informer ?

5 — Comment sensibiliser les médecins sur la nécessité de I'APS pour les insuffisants rénaux ?
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2.3 - Propositions de piste d’actions

A chaque enjeu, correspond plusieurs actions. Voici plusieurs actions proposées :

1 - Comment retrouver la motivation aprés des périodes plus ou moins longue d'inactivité
physique ?

1. Faire un bilan médico-sportif initial

2. Proposer une réadaptation a I'effort sous contréle médical

3. Constituer des « groupes » de patients

4. S'inscrire aux jeux nationaux « pour voir » comme accompagnant

2 - Pour ceux n'ayant jamais pratiqué de sport, comment reprendre une activité physique
et sportive en toute confiance ?

5. Rassurer les patients et les informer

3 — Pour ceux qui pratiquent du sport, quels conseils leur prodiguer pour éviter les
accidents ?

6. Remplir le Carnet de suivi médico-sportif
7. S'inscrire aux jeux nationaux comme compétiteur
4 — Pour ceux qui n'ont pas compris l'intérét de I'APS, comment les informer ?
8. Convaincre de l'intérét de I'APS
5 — Comment sensibiliser les médecins sur la nécessité de I'APS pour les insuffisants rénaux ?
9. Impliquer la hiérarchie

10. Collaborer avec I'équipe thérapeutique
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Action n° 1 : Faire un bilan médico-sportif initial

Descriptif de I'action

Faire un bilan médico-sportif initial pour tout patient souhaitant
reprendre un sport apres une période plus ou moins longue
d'inactivité. Ce bilan pourra étre comparé avec d'autres bilans tout
au long de la vie du patient « sportif »

Pilote du projet

Dr LAVAUD

Acteurs concernés

Néphrologues chargés du suivi médical des patients

Public

IRC, transplantés et dialysés

Résultats attendus

- réaliser le bilan médico-sportif

- test d'effort obligatoire voire recommandé

Outils disponibles

- carnet médico-sportif a demander a Trans-Forme (a voir pour I'adapter)

Outils a créer

Budget

Aucun (sauf le colt horaire du temps passé...)

Echéance

2010

Fréquence / Durée

1 h pour le test d'effort (en ville) et 1 h d'entretien

a la demande des patients

Indicateurs

Nombre de bilans médico-sportifs réalisés

Page 22 sur 36




TRANS-FORME

Action n° 2 : Proposer la Réadaptation a I'effort sous controle médical

Descriptif de I'action

Proposer la Réadaptation a I'effort sous contréle médical pour tout
patient souhaitant reprendre un sport aprés une longue période
d'inactivité ou lors des premiers mois de la greffe.

Pilote du projet

Dr LAVAUD

Acteurs concernés

Néphrologues chargés du suivi médical des patients, kinésithérapeutes,
éducateur médico-sportif

Public

IRC, transplantés et dialysés n'ayant jamais pratiqué de sport ou juste aprés
la transplantation ou pour les personnes de + 60 ans présentant des
pathologies

Résultats attendus

Reprise progressive de |'activité sportive par la prescription :
- séances de kinésithérapie si nécessaire (en ville)

- séances comme la gymnastique douce, ou le vélo d'appartement

Outils disponibles

Structure existante a I'UTEP de REIMS ou en ville ou en service cardiologie

Outils a créer

Budget

Aucun

Echéance

2010

Fréquence / Durée

Indicateurs

Nombre de séances prescrites
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Action n° 3 : Constituer des « groupes » de patients

Descriptif de I'action

Regrouper les patients souhaitant étre ensemble pour marcher par
exemple

Pilote du projet

77?

Acteurs concernés

Patients, 1 néphrologue avec /sans association de randonnée

Public

IRC, transplantés et dialysés

Résultats attendus

Organiser des marches

Outils disponibles

Outils a créer

Affiches + affichettes

Budget Aucun (sauf pour la partie communication)
Echéance 2010

Fréquence l1a2paran

Indicateurs Nombre de participants
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Action n° 4 : S'inscrire aux jeux nationaux comme accompagnant

Descriptif de I'action s'inscrire aux jeux nationaux comme accompagnant pour permettre
de rencontrer d'autres dialysés ou transplantés.

Pilote du projet L'animateur (Martine VARIN) ou animateur du secteur de TRANS-FORME
Acteurs concernés Association TRANS-FORME
Public IRC, transplantés et dialysés. Attention les IRC peuvent regarder mais, ne

pourront pas participer aux jeux

Résultats attendus - information par affichage dans les salles d'attente

- information orale aux personnes intéressées 1 ou 2 fois par an

- nouvelle motivation pour reprendre le sport

- rencontrer, échanger avec d'autres patients pour voir les bienfaits du
sport pour les dialysés et les transplantés

Outils disponibles Informations sur le site web de I'association www.trans-forme.org
Outils a créer aucun

Budget Aucun (sauf le colt d'inscription + le transport)

Echéance 2010

Fréquence / Durée 1 h d'information 1 ou 2 fois par an

Indicateurs Nombre de participants accompagnants aux jeux
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Action n° 5 : Rassurer les patients et les informer

Descriptif de I'action

Rassurer les patients et les informer, cette action s'adresse en
priorité aux patients n'ayant jamais pratiqué de sport

Pilote du projet

Dr LAVAUD ?

Acteurs concernés

Néphrologues chargés du suivi médical des patients, kinésithérapeutes,
éducateur médico-sportif

Public

IRC, transplantés et dialysés n'ayant jamais pratiqué de sport ou juste aprés
la transplantation ou pour les personnes de + 60 ans présentant des
pathologies

Résultats attendus

- Travail en groupe en atelier pour exprimer leur réticence et les informer

- Reprise progressive de I'activité sportive par la prescription de séance de
réadaptation progressive a I'effort (cf action n°2)

- si angoisse ou pathologie trop importante, orienter vers d'autres
professionnels de la santé

Outils disponibles

Vidéo sur I'APS, sur les jeux, sur les témoignages

séances d'atelier en groupe sur |'éducation physique

Outils a créer

Diaporama ?

Budget

aucun

Echéance

2010

Fréquence / Durée

A la demande

Indicateurs

Nombre d'ateliers réunis sur ce sujet
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Action n° 6 : Remplir le carnet de suivi médico-sportif

Descriptif de I'action

Remplir le carnet de suivi médico-sportif. Cette action s'adresse a
ceux pratiquant régulierement déja un sport

Pilote du projet

Martine VARIN ? Avec comité de pilotage

Acteurs concernés

Patients sportifs, 1 néphrologue,

Public

IRC, transplantés et dialysés sportifs

Résultats attendus

- informer les sportifs de I'existence de ce carnet et les inciter a le remplir
- séance d'information

- auto-suivi sportif et médical

Outils disponibles

carnet de suivi médico-sportif sur le site de Trans-forme (a adapter)

Outils a créer

Carnet de suivi de I'effort physique (pour suivre la progression sportive)

Budget Aucun (sauf pour la partie communication)
Echéance 2010

Fréquence Séance d'information a la demande
Indicateurs Nombre de carnets distribués et/ou remplis
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Action n° 7 : S'inscrire aux jeux comme compétiteur

Descriptif de I'action s'inscrire aux jeux nationaux, européens ou mondiaux comme

compétiteur pour leur permettre de rencontrer d'autres dialysés ou
transplantés. Attention, les jeux mondiaux ne sont pas ouverts aux
dialysés et les IRC ne peuvent pas participer aux jeux, sportivement.

Pilote du projet L'animateur (Martine VARIN) ou animateur du secteur de TRANS-FORME
Acteurs concernés Association TRANS-FORME
Public IRC, transplantés et dialysés sportifs réguliers. Attention, les IRC peuvent

regarder mais ne pourront pas participer aux jeux

Résultats attendus - information par affichage dans les salles d'attente

- information orale aux personnes intéressées 1 ou 2 fois par an

- nouvelle motivation pour reprendre le sport

- rencontrer, échanger d'autres patients pour voir les bienfaits du sport
pour les dialysés et les transplantés

- suivi médical des premiers participants ?

Outils disponibles Informations sur le site web de |'association www.trans-forme.org
Outils a créer aucun

Budget Aucun (sauf le cot d'inscription + le transport)

Echéance 2010

Fréquence / Durée 1 h d'information 1 ou 2 fois par an

Indicateurs Nombre de participants compétiteurs aux jeux
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Action n° 8 : Convaincre de l'intérét de I'activité physique et sportive

Descriptif de I'action

Convaincre de l'intérét de I'activité physique et sportive

Pilote du projet

Dr LAVAUD ?

Acteurs concernés

Néphrologues chargés du suivi médical des patients

Public

IRC, transplantés et dialysés

Résultats attendus

- Mobiliser les médecins lors des entretiens de suivi médical de chaque
patient
- Informer les patients

Outils disponibles

- Brochure 'tous a vos baskets » a demander a Trans-Forme
- témoignages de patients sportifs

Outils a créer

Diaporama a mettre en place pour le travail en groupe o u lors des séances
d'information

Budget Aucun (sauf pour la partie communication)

Echéance 2010

Fréquence - information individuelle a la demande lors des entretiens médicaux
- information en atelier, a la demande
- information en groupe lors des informations sur la greffe, la dialyse
(2 fois par an)

Indicateurs Nombre de plaquettes distribuées, satisfaction des patients
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Action n° 9 : Impliquer la hiérarchie

Descriptif de I'action

Impliquer la hiérarchie pour sensibiliser les médecins sur la nécessité
de I'APS pour les insuffisants rénaux

Pilote du projet

Chef de service

Acteurs concernés

Personnel médical soignant et néphrologues

Public

IRC, transplantés et dialysés

Résultats attendus

- comité de pilotage (déja constitué)

- tableau de bord de suivi des actions

- réunion d'information en réunion de service
- journée professionnelle d'information

Outils disponibles

Outils a créer

- tableau de bord de suivi des actions
- diaporama selon le sujet

Budget

aucun

Echéance

2010

Fréquence / Durée

Plusieurs fois par an

Indicateurs

Retour d'expérience, retour des patients
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Action n° 10 : Collaborer avec I'équipe thérapeutique

Descriptif de I'action

Une équipe thérapeutique pour le parcours néphrologie a été mise en
place fin 2009 au CHU Reims. A voir, pour définir les conditions de
collaboration avec les autres ARPDD et les associations intéressées

Pilote du projet

Dr LAVAUD ?

Acteurs concernés

Equipe thérapeutique, cadre référent dans les autres ARPDD, association
Trans-forme et AIRCA ?

Public

Insuffisants rénaux

Résultats attendus

- participer au comité de pilotage mis en place

- participer aux ateliers

- partager I'expérience dans les autres départements de la région
Champagne Ardennes

- capitaliser I'expérience et voir pour échanger avec d'autres régions
intéressées

Outils disponibles

Plaguette information sur I'équipe thérapeutique

Outils a créer

Budget

Aucun (sauf pour la partie communication)

Echéance

2010

Fréquence / Durée

1 h d'information 1 ou 2 fois par an

Indicateurs

Nombre de membres au comité de pilotage, nombre de réunion,s suivi des
actions, tableau de bord des actions
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Conclusion

Cette premiére étude sera peut étre suivie par d'autres études similaires avec des questions
plus ciblées comme par exemple : I'étude nationale en cours du Ministéere de la Santé sur la
participation des transplantés ou dialysés, adhérents de TRANS-FORME a des clubs ou
associations et qui cherche a analyser l'impact des jeux nationaux sur l'inscription dans les
clubs (les résultats ne sont pas encore connus).

La conclusion de cette étude a travers le questionnaire avec un titre pas forcément des plus
approprié, force est de constater que le chemin est encore long a parcourir pour TRAVAILLER
ENSEMBLE et CONVAINCRE aussi bien les patients que les professionnels de la santé tout en
reconnaissant que les mentalités évoluent des 2 cotés.

Il sera intéressant de réaliser une autre enquéte similaire dans 5 ans quand les ateliers de
I’éducation thérapeutique seront systématisés dans la région Champagne-Ardenne pour les
3 types de patients touchés par l'insuffisance rénale.

Page 32 sur 36



ANNEXES

TRANS-FORME



TRANS-FORME

Annexe 1 - Questionnaire
(triptyque avec 2 pliages)

7—En cas de réduction, seriez-vous prét a vous
inscrire dans un club ? oui/ non

8 - Pour quel club, ou association sportive, seriez-
vous prét a vous inscrire ? (plusieurs réponses

possibles)

Randonnée pédestre

Merci de votre participation !

Une synthése des résultats sera affichée
au 2éme semestre 2010 au plus tard
dans la salle d'attente Néphrologie

Gymnastique

Yoga

Natation

Athlétisme

Velo (VTT ou VTC)
Musculation ou Fitness
Cyclisme (vélo de route)
Aviron

10. Bowling

11. Tennis de table

12. Golf

13. Jogging

14. Squash

15. Volley Ball

16. Tennis

17. Badminton

18. Triathlon

19. Tiralarc

00O~ AN 4 L) M =

Suggestions :

20. Tir au pistolet
21. Tir ala carabine
22. Planche a voile

Pour répondre aux questions : entourer la réponse

23. Canoé

24. Karting

25. Escalade

26. Voile

7.

28 .

29 .
TRANS-FORME est une association solidaire
reconnue dintérét général, qui lutte dans 3
domaines :

1. favoriser la réintégration des transplantés et
des dialysés par I'activité physique sportive

2. sensibiliser le grand public au don d'organes

3. favoriser la recherche médico-sportive autour du
transplanté et du dialysé

1 - Quelle est votre situation médicale ?

insuffisant(e) rénal oul
hémodialysé(e) oul
dialysé(e) péritonéal oul
fransplanté(e) oul
quel organe - rein, coeur, poumon ou foie

autres pathologies pouvant géner la pratique
d'un sport : .

2 - Quel est votre profil ?

Le service de néphrologie du
Professeur RIEU, du CHU de REIMS .
(J met en place, un parcours .
thérapeutique « néphrologie » avec .
des ateliers traitant de : .
«  ladiététique
* ['éducation pharmacologique
* [léducation sportive
avec le Dr LAVAUD Sylvie et I'équipe d'éducation

thérapeutique. -
2.
3
Le questionnaire est 3 déposer dans 'urne 4
du service néphrologie de Maison Blanche 5
ou 3
& remettre  votre néphrologue
1.
8
Avant le Ier mars 2010
9.
10.

Votre année de naissance - ...

Votre sexe - Homme ou femme ?

Votre département de résidence -

Vofre santé vous préoccupe, mettre 1 note - ...

(note de 14 10 avec 1 = peu et 10 = énormément)

3 - Comment vous sentez-vous en ce moment ?
(plusieurs réponses possibles)

Je suis fatigué(e) et je fais moins de choses
qu'avant

Je me sens migux gu'avant

Jai réguliérement des maux de téte

Jai des courbatures au moindre effort

Je suis essoufflé(e) au moindre effort

J'ai besoin d'aide pour réaliser des taches
quotidiennes

Je ne sais plus quoi faire pour ma santé

la maladie n'a pas modifié mes capacités
physiques

ma santé m'oblige 4 faire moins de choses
qu'avant

J'ai di arréter le sport suite a des problémes de
santé

Page recto
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Pratiquer un sport & moindre colit,
c'est possible I!!

QUESTIONNAIRE

Vous étes :

—  transplanté (rein, foie, coeur et/ou poumon)
—  hémodialysé

—  dialysé péritonéal

—  insuffisant rénal

Objectif du questionnaire : dresser un état des
lieux de votre activité sportive : 5 min de votre
temps serait grandement apprécié.

Merci de répondre a quelques questions pour
m'aider & négocier quelques réductions de coiit
pour certains achats « sport ».

Questionnaire préparé par Martine VARIN,
transplantée rénale, avec I'aide du service
néphrologie du CHU de REIMS

mvarin08@orange.fr,
Tél.: 0324395965 0u 0609744181
www.trans-forme.org

Page verso

4 - Quelle phrase vous correspond le mieux ?
(plusieurs réponses possibles)

1. ma santé peut s'améliorer si je pratique
réguliérement une activité physique etiou
sportive
cela ne sert a rien a faire du sport
['envisage de reprendre une activité sportive
J'ai toujours continué a faire du sport
Je n'ai jamais fait de sport
je ne suis pas prét(e) pour faire du sport

[= RS T S JUR X}

5 - Pour quelles raisons ne pratiquez-vous pas de
sport réguliérement ? (plusieurs réponses possibles)

manque de temps

colit financier

manque de motivation
fatigue

mangque d'information
manque de suivi médical
mangque de confiance en soi
autres raisons :

00 =~ @ oen L R =

6 - Quelle activité physique et/ou sportive pratiquez-
vous réguliérement ?

{comme marcher, conduire, faire le ménage, jardiner ou
pratiguer un sport si oui, lequel)

Au moins une fois par semaine :

Au meins une fois par mois :

Plusieurs fois par an - -



Annexe 2 - Affiche accompagnant le questionnaire

Pratiquer un sport a moindre
cout, c'est possible !!!

Insuffisant rénal chronique,
dialysé ou greffé

5 minutes pour remplir le questionnaire
et le mettre dans l'urne au secretariat nephrologie

Avant le 1er mars 2010
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Annexe 3 - E-flash TRANS-FORME spécial n°112
Le 27 novembre 2009

112.3 AVIS AUX ADHERENTS DE LA CHAMPAGNE ARDENNE !!!

A l'initiative de Trans-Forme et en collaboration avec le CHU de Reims, un questionnaire
destiné aux insuffisants rénaux chroniques sévéres, dialysés et transplantés a été élaboré
pour dresser un bilan individuel d’activité physique, et de dégager quelques pistes de
réflexion notamment dans l'idée de négocier la réduction des colits de pratique d’une
activité sportive pour les greffés et dialysés de la région.

Sous la forme d’un triptyque, il sera diffusé dans les ARPDD (Aube, Ardennes, Marne et

Haute Marne) et au CHU Reims / service Néphrologie a partir de décembre 2009 : Cela

prendra 5mn pour le remplir et le remettre a |'accueil de I'’ARDPP ou dans l'urne du CHU
er

Reims - secrétariat du service néphrologie avant le 1  mars 2010. N’hésitez pas a le

demander a l'accueil de votre structure.

Apreés avoir fait la synthése des réponses qui fera l'objet d’'une communication courant
2010, Martine Varin négociera avec les clubs de sport et des magasins de sport pour
obtenir des réductions et les restituera sous forme de triptyques a destination de tous les
adhérents de Trans-Forme. Merci de votre participation !

Une permanence de Trans-Forme sera également mise en place au CHU de Reims

courant 2010. Plus d’informations auprés de Martine Varin mvarin08@orange.fr 06
09 74 41 81.

Page 36 sur 36


mailto:mvarin08@orange.fr

	Introduction 
	1 - Diagnostic et Analyse du questionnaire 
	1.1 - Pourquoi ce questionnaire ?
	1.2 - TRANS-FORME, une association sportive dynamique
	1.3 - Conditions de mise en place
	1.4 - Conditions d'exploitation des données
	1.5 - Analyse des réponses
	Question 1 – Situation médicale
	Question 2 – Profil des personnes
	Question 3 - Comment vous sentez-vous en ce moment ? 
	Question 4 – Quelle phrase vous correspond le mieux ? 
	Question 5 – Pour quelle raison ne pratiquez-vous pas de sport régulièrement ? 
	Question 6 – Quelle activité physique et/ou sportive pratiquez-vous régulièrement ? 
	Question 7 – En cas de réduction, seriez-vous prêt à vous inscrire dans un club ? 
	Question 8 – Pour quel club ou association sportive, seriez-vous prêt à vous inscrire ? 


	2 - Analyse et perspectives
	2.1 - Synthèse des résultats
	2.2 - Enjeux  retenus 
	2.3 - Propositions de piste d’actions

	Conclusion
	ANNEXES
	Annexe 1 - Questionnaire 
	Annexe 2 - Affiche accompagnant le questionnaire 
	Annexe 3 - E-flash TRANS-FORME spécial n°112


