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Problematique

e Le don d@rganes est une réalité relativement
nouvelle?™ .

_'experiencee du don d’organes impose aux
oroches, en plus de la douleur de la perte,
'obligation d*autoriser le don ou non (pelletier, 1992)

Depuis 1997, des infirmieres-ressources ont ete
mises en place par Quebec-Transplant, afin

d’epauler les proches et les équipes de soins
(CEST, 2004)




Problematigue (suite)

e De nombreux intervenants gravitent tant autour
du donnélr que de ses proches

o || existe p“EU d’informations sur la perception des
proches de I'accompagnement offert par les
iIntervenants

o |’absenced’evaluation formelle empéche de
s'assurer que I'accompagnement offert repond
entierement aux attentes et besoins des proches




But de I'étude et question de recherche

» Explorerla perception des proches de donneurs
d’'organes de I'accompagnement offert par
I'infirmiere.ressource au don d’organes et les
professionnels lors d’'une demande de dons

e Quelle estlexpérience du processus de don
d’organes telle que vécue par les proches d’un
donneur?




Recension des écrits

e Etapes dfrocessus de don d’organes
v Identification du donneur potentiel
> ;
v Annonce. de la mauvaise nouvelle

v Déces neurologique et demande de don

v Prise:de @écision
(Anton, 2004; Kesselring, 2007)




Reecension des écrits suit)

* Les pro’es sont atterrés
4 (Beaulieu, 1999)

« Besoins'des proches

¥ Information
¥ Soutien
¥ Proximite

¥ Consentir au don

(Beaulieu, 1999; Pelletier, 1993; Sadala &
Mendes, 2000; Sade et al., 2002; West & Burr, 2002)

e Aucun proche ne vit la situation de maniere
identique (Pearson et al., 2001)




Recension des ecrits (suit)

Les interventions de soutien effectuées
Immediatément apres I'annonce du deces

facilitent’le processus de deull (Davies, 1997)
La proximite avec I'étre cher doit étre possible

mais non obligatoire (Pelletier, 1993)

Les familles ont besoin d’étre approchées pour

le don d’organes (Beaulieu, 1999; Exley et al.,
2002; Radecki et Jaccard, 1997)

Le don d’'organes s’avere généralement une

experience positive pour les proches
(Cunningham, 1998)




Recension des ecrits (suit)

e L’infirmi€re-ressource au don d’organes possede
un role €le, mais de nombreux autres
professionnels sont impliqués

* L’infirmiere-ressource intervient:
v aupres des familles
v aupres de I'’equipe interdisciplinaire

des soins critiques
(Smith, 2003)




Méthode

e Devis d?echerche . approche phenoménologique

: - P : :
v Efficace pour découvrir le sens d’une
expérience complexe telle que vécue par la

personne elle-meme
(Van Mahen, 1990)

v Utilevafin d’identifier les problematiques et

d’ameliorer la pratique
(Lobiondo-Wood et al., 2005)

¥ Avantageuse lorsqu’une replication est
envisagée




M éth Ode (suite)

Milieu :’sss de Chicoutimi
Centre de trauma secondaire régional
Centre de prelevement désigné en matiere de

don d’'organes

Identification du donneur potentiel : soins
critiguesou urgence du CSSSC ou dans I'un
des quatre centres référents de la region




M éth Ode (suite)

Populati? et échantillon : environ 25 donneurs
potentiels/an, resultant en + 10 dons

Echantillonnage accidentel

Recrutement rétrospectif et prospectif
Minimum 3ymois et maximum 36 mois depuis
I'évenement

Taille de I'echantillon visee : = 10 situations de
don, jusqu’a saturation théorique




Methode (suite)

Collecte des donnees par entrevues non
dirigée(?je 30 & 90 minutes
Question de départ: « Parlez-moi de

I'expéerience de don d’organes gque vous avez
vecue »?

Quelques questions secondaires a utiliser au
nesoin, prealablement validées par des experts

_'analyse des données effectuee selon la
nrocédure de Colaizzi (1978)

Approbations ethiques obtenues des Comités
d’éthique de la recherche de I'Université du
Quebec a Chicoutimi et du CSSS de Chicoutimi




Bilan de la collecte des données

accepte. =
v Quatre familles n'ont pu etre rejointes
v Quatre familles ont refusé de participer

v Septifamilles ont accepté de participer
(taux de participation = 64%)
e Sur cing sSituations de don ou le don d’organes a éte
refusé

v Cing familles n’ont jamais contacte =~
Finfirmiere-ressource (taux de participation
= 0%)
« 10 proches ont donc ete interviewes, dans le contexte
de sept propositions de don

e Sur 16 si;ations de don ou le don d'organes a été




Résultats

Vecu des proches face aux attitudes et aux
comportéments des professionnels

Vécu des proches face aux interventions des
professionnels

Vecu.desyproches face a I'apport particulier de
I'infirmiere ressource

Bilan de I'expérience des proches




Vecu des proches face aux attitudes et
aux comportements des professionnels

« ...tout a été fait avec doigté et humanitée... » (Famille 1)

e Professi=

vles pr_o< « ...Je veux dire...c’était palpable. T'sé, les sentiments,
conscie c’est palpable, elles sont trés humaines... » (Famille 7)

compett
e Travail d’équipe / Coreertation

v Travall d’équipe et de concertation des professionnels
amene divers sentiments chez les proches

v Caractere exigeant et impressionnant du travail
entourant une situation de don d’organes releve




Vecu des proches face aux attitudes et
aux compeortements des professionnels

e Transpa
e Approch
e Professi

« Fa gu'’ils travaillent en équipe ...C’est un travail de
coordination. » (Famille 5)

e [Trava™s

v Travall d’équipe et de concertation des professionnels
amene divers sentiments chez les proches

v Caractere exigeant et impressionnant du travail
entourant une situation de don d’organes releve




Vecu des proches face aux attitudes et
aux compeortements des professionnels

Respect =

v Respeeét'dans les gestes, des besoins, des volontés
et du rythme des proches

Disponibilité /Présence/Accompagnement

v Présence constante de l'infirmiere-ressource pour
information et soutien appréciée

v Importance de cette présence constante et de cet

accompagnement de la part du personnel soulignee
Proactifs a recevoir les commentaires et ouverts
a la critique




Veécu des proches face aux
Interventions des professionnels

 Transmission de l'information jugée complete,
suffisan;et adequate de la part de plusieurs
proches pour tous les professionnels: infirmiere
au chevet infirmiére-ressource, infirmiére de
Quebec-Transplant et medecin
Alors queﬁbour d’autres : besoin de
vulgarisation, d’'informations supplémentaires,
delaiavant d’obtenir I'information (a rencontrer

e meédecin)

Réponses apportées aux questions des proches

parfois satisfaisantes, parfois non




Vécli.des nroches face anix

« Le médecin lui il a été tres categorique, il nous I'a dit tout
de suite la gu’il y avait pas d’espoir. Ca donne rien de vous
laisser de I'espoir... On a su a quoi s’en tenir tout de suite
la. » (Famille 6)

Leur Ch o e CLL IO 11 VIIL ODUNMI
¥ : SR
aucune pression vs/ rapidite de la demande

_es professionnels se sont préoccupés de

’apparen,ggf du donneur vs/voir des choses que
'on ne veut pas voir

_a présence d’un prétre a été offerte, mais pas a
toutes les familles et certaines le deplorent




Veécu des proches face aux
Interventions des professionnels

F i

~ « lIs nous donnaient le temps de réfléchir, aucune pression...
Moi comment j'ai vécu ¢a, aucune pression, avec beaucoup

d’informations, qu’on pouvait reposer les mémes questions... »
(Famille 5)

A=

_es professionnels se sont préoccupés

’apparen,ggf du donneur vs/voir des choses que
'on ne veut pas voir

_a présence d’un prétre a été offerte, mais pas a
toutes les familles et certaines le deplorent




Veécu des proches face aux
Interventions des professionnels

)Oir inutile n’a été entretenu

Leur ch ? eté respecteé et ils n'ont subi
aucune pression vs/ rapidité de la demande

gu’ils m’ont posées ca I'a été tsé... »avez-vous penseé au don
d’organes? » J'etais pas rendu la, tse! Pour moi, elle était partie
en ambulance, elle avait comme perdu connaissance pour
moi...(Famille 3)

toutes les tarme& T Certaines le deplorent




Veécu des proches face aux
Interventions des professionnels

Aucun espoir inutile n'a été entretenu

Leur choix'a été respecté et ils n’ont subi
aucune psession vs/ rapidité de la demande

_es professionnels se sont preoccupes de
'apparence du donneur vs/voir des choses que
'on ne veut pas voir

|_a présence d’'un prétre a été offerte, mais pas a
toutes les familles et certaines le deplorent




Veécu des proches face aux
Interventions des professionnels

L’intimité des proches entre eux a été favorisee

L’intimit S proches avec le donneur a eteé

favorisé n ndndral

« Mais aux soins intensifs tout le personnel 13, ils ont été tres
corrects aussi parce que nous autres on pouvait y aller
n'importe quand, on n'avait pas d’heures de visite ...Pour nous
autres c’est important de pouvoir demeurer avec lui, le temps
gu’'on... on était la pareil fa que... on n'avait pas de limite vu
gue c’était un cas particulier 1a, le don d’organes. Et ca je
trouvais ¢a important que ¢a soit comme ca la t'sé. » (Famille

_a proximité du donneur avec les infirmieres a
éte realisée et jugée securisante




Vécu des proches face a l'apport
particulier de I'infirmiere ressource

Soutien, presence constante, accompagnement
Professionnalisme

Réle d’infermation essentiel (explication claire,
explique la'situation sous une perspective
différente\r}é‘pond aux gquestions de la famille et

Vd

valide régg
Bt « ...Et elle est tout le temps entrain de nous
poursuivr demander aussi... elle vient nous voir
A influent réegulierement... tout va bien pour votre famille?
Pour votre pere?... Tout le temps. Tout le temps,
OCIECi0lale]  tout le temps. Et 24 heures sur 24. » (Famille 2)

douce




Discussion

e Contexteparticulier de la collecte des données
ler contact par une personne
connue lors du processus

v

v Proefessionnelle de recherche
expérimentée
¥ Soutien psychologique disponible
 Recrutement complexe

« Bon taux de participation des familles ayant
accepte le don




DisScussIon (suite)

e Qualite des resultats, malgre I'absence de
saturatig’théorique
v Crédibilité : triangulation des chercheurs
et présence d’'une spécialiste (IRDO)

v Fiablilite : rigueur, transcription par une
sectétaire expérimentée, Nvivo 2.9
concordance avec recension des écrits

vy Confirmabilité : double analyse, piste de
decision

v Transférabilité: description de
I'échantillon




DisScussIon (suite)

_es attitudes et les interventions de
professignnels touchent majoritairement les

pesoins relevées dans la recension des écrits
(Beaulieu, 1999; Pelletier, 1993; Sadala & Mendes, 2000; Sade et

al., 2002)

La presence, I'accompagnement et le soutien
constant des professionnels, dont ''lRDO sont
essentiels et generalement appréciés des

pI’OChES (Davies, 1997; Douglas & Daly, 1995; Jacoby et al.,
2005; Sade et al., 2002)

Cet accompagnement se manifeste surtout au
niveau d’'un soutien informationnel, eémotionnel
et de facilitateur




Recommandations pour la pratique

AsSsurer une presence constante (équipe

soignantéyinfirmiere-ressource) et la continuite
des soins™ .

Maintenir,J_e role de I'infirmiere ressource

Maintenir une approche humaine et
respectueuse

Etre congruent dans le discours

Offrirdu soutien (ministre du culte, psychologue,
etc.)

Diminuer au maximum les délais de réponse
des intervenants

Respecter le rythme des proches




Recommandations pour la gestion

o Assurer la stabilité de I'’équipe soignante
e Offrir des'séances de formation aux

professionnels, particulierement sur les besoins
des proches et sur la maniere d'y répondre




Recommandation pour I'enseignement

* |nclure lewolet du don d’organes dans les
cursus de“fermation des divers professionnels
de la santé




Recommandations pour la recherche

 |nvestiguer et comparer les divers types
d’accompagnement offerts dans les autres
CSSS du Quebec

Explorer impact de la nature du lien entre le
donneur et'le receveur sur le type d’intervention
de soutien, a offrir

Explereries point de vue des professionnels
concernant leurs propres comportements et
attitudes ainsi que les conditions physiques,
materielles et organisationnelles pouvant faciliter
ou non le soutien aux membres d’une famille en
situation de don d’organes




Conclusion...

"Le Don‘i.‘organes apres la mort est le
geste leplus noble, l'ultime sacrifice au
bénefice d'un autre souffrant..."

"Le don de'la vie, quoi de plus beau !
Preservez ce joyau de solidarité humaine
gu'est le don benevole et anonyme"

Professeur Jean Dausset,
Prix Nobel de Médecine




_I\/IERCI DE VOTRE
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QUESTIONS?




