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RESUME

La présente thése a comme objectif principal de décrire et de comprendre 1’expérience
des familles ayant accepté une demande de don d’organes pour un proche défunt. Elle s’inscrit
dans une volonté de mieux soutenir les familles dans cette expérience marquante qui prend place
suite au déces subit d’un proche. Lorsque 1’option du don leur est présentée, elles tentent de
prendre la décision la plus éclairée possible, et ce, souvent dans un délai limité. Alors que les
facteurs influengant leur décision sont bien connus, plusieurs questionnements persistent par
rapport a leur expérience post-donation, et ce, incluant leur processus de deuil. Pour acquérir une
compréhension plus compléte de leur expérience, nous avons conduit des entrevues individuelles
semi-structurées aupres de 17 membres de familles ayant été impliqués de pres dans la décision
du don. Les données ont ét¢ analysées a 1’aide de I’analyse phénoménologique interprétative

(IPA).

Les résultats de notre analyse soulignent qu’il y a différentes motivations menant a
accepter le don d’organes pour un proche défunt et que celles-ci peuvent influencer comment
leur expérience sera vécue. A travers le discours des participants, deux profils d’expérience
semblent se dégager. Alors que pour certains, accepter le don a été vécu comme bénéfique
puisqu’il a permis de donner un sens a leur perte (statut résolu par rapport a leur décision), pour
d’autres cette opportunité a apporté des défis supplémentaires (statut non résolu). Constatant que
I’expérience des familles s’étend bien au-dela du don, plusieurs liens ont été explicités entre
celui-ci et le processus de deuil. Un apport significatif de la présente these est la constatation que
les effets bénéfiques du don, tel que donner un sens a la perte semblent particulierement aidants

au début du processus de deuil. Quant aux défis additionnels, tels que davantage d’émotions
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négatives et les questionnements sans réponse, persistent davantage dans le temps. Méme si
plusieurs liens entre le don d’organes et le processus de deuil des familles méritent notre
attention, ce qui reste prédominant dans leur expérience est la perte traumatique d’un proche.
Pourtant, il semblerait que ce soit cette sphére qui est généralement négligée lorsque vient le

temps d’offrir du soutien aux familles.

Les résultats ont été intégrés au modele du deuil en double processus ce qui a permis de
mettre en évidence 1’évolution dans le temps des liens entre le don et le deuil. L’intégration de ce
modele théorique a aidé a élaborer des recommandations plus précises pour la pratique des
professionnels de la santé. De plus, le concept de deuil dit « marginalisé » a été abordé pour
mettre de ’avant que les familles faisant face au don d’organes pour un proche défunt

représentent une population pouvant étre décrite comme vulnérable.

En conclusion, les résultats mettent de I’avant la complexité de I’expérience vécue par les
familles des donneurs en nommant ce qui I’influence et soulignent la nécessité de leur fournir un
soutien grandissant. Différentes recommandations sont émises pour tenter d’adoucir le plus
possible ’expérience des familles, autant en lien avec le don d’organes que leur processus de

deuil.

MOTS CLES : don d’organes cadavérique, expérience des familles, accepter la
demande de don, expérience post-donation, processus de deuil, modéle du deuil en double

processus, analyse phénoménologique interprétative



ABSTRACT

The main objective of this thesis is to describe and better understand the experience of
families who have accepted organ donation for a deceased loved one. It falls within a desire to
better support families in this significant experience following the sudden and traumatic death of
a loved one. When presented with the option of organ donation, families try to make the most
informed decision possible and that, over a short period of time. While factors influencing
families’ decision regarding organ donation for a deceased loved one are starting to be well
understood, little is known about their experience and how it evolves over time, including their
grieving process. To gain a better understanding of their experience, we conducted individual
semi-structured interviews with 17 individuals who agreed to organ donation and the data was

analyzed based on Interpretative Phenomenological Analysis.

The results suggest that there are many different motivations underlying the decision to
agree to organ donation for a deceased loved one and these can influence how families are going
to live their post-donation experience. While for some, donation came as a relief and was helpful
since it gave meaning to their loss, for others, this event brought additional challenges. Realizing
that the experience of families extends well beyond the donation, several connections were made
between the donation and their grieving process. A significant contribution of this thesis is the
observation that the positive effects of donation, such as giving meaning to the loss, seem
particularly relieving at the beginning of the grieving process. While the additional challenges
leading to negative emotions, such as unanswered questions surrounding the donation, persist

over a longer period of time. The results were integrated into the dual process model of grief,
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which helped highlight the evolution of the relation between the donation and grief. The

integration of this theoretical model helped develop more precise recommendations.

Although there are several connections between organ donation and the grieving process
that deserve our attention, what remains predominant in the families’ experience is the sudden
and traumatic loss of a loved one. Yet, it seems that the latter is generally overlooked when it
comes to providing support to families, putting emphasis on the donation request. Considering
the limited support provided, which can lead to ‘disenfranchised grief” and considering the risk
factors associated with traumatic loss, families facing organ donation for a deceased loved one

represent a population that can be described as vulnerable.

In summary, the results show the complexity of the experience lived by the donor family,
the factors that influence it and emphasize the need to increase the support provided. Various
recommendations are made to try to improve the families’ experiences as much as possible,

regarding both the organ donation and the grieving process.

KEYWORDS : cadaveric organ donation, experience of families, agreeing to organ
donation, post-donation experience, grieving process, dual process model, interpretative

phenomenological analysis
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AVANT-PROPOS
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don d’organes. J’ai débuté mon implication dans le domaine avec la prémisse que I’expérience
que peut vivre un individu s’étend bien au-dela des procédures médicales qu’il subit. Dans le
cadre du don cadavérique, ce qui persiste au-dela des procédures médicales pour les familles des
donneurs est le deuil qu’elles ont a faire de leur proche. Le deuil est une épreuve souvent
inévitable au cours d’une vie, mais celui traversé par les familles ayant accepté le don est rempli
de particularités uniques. Ce sont des interrogations grandissantes sur 1’expérience post-donation,
aussi présentes pour plusieurs professionnels de la santé, qui sont a 1’origine de la présente thése.
Dans le but de s’approcher le plus possible de I’expérience des familles et de démontrer une
sensibilité envers le deuil vécu, un devis de recherche qualitatif semblait le plus approprié. Il
¢tait important pour moi de mettre de 1’avant les particularités de 1’expérience des familles pour
tenter de sensibiliser, non seulement les professionnels, mais aussi la population générale, aux

épreuves traversées par celles-ci en ayant comme but ultime de mieux les accompagner.



INTRODUCTION GENERALE

« 1l y a quelque chose de plus fort que la mort, c’est la présence des absents dans la mémoire des
vivants. »
Jean D’Ormesson

Bien que le Québec, tout comme le Canada, soit une société pouvant étre décrite comme
favorable au don d’organes (Léger, 2018), dans les faits, plusieurs obstacles sont a franchir entre
la volonté de donner et 1’occasion réelle de faire le don, ce qui limite 1’acces a la transplantation.
L’importance du role attribué aux familles dans la décision du don d’organes peut ainsi limiter
I’acces a la transplantation. En effet, la famille du défunt est toujours consultée quant a 1’option
du don et il arrive qu’elle s’y oppose, ce qui diminue le nombre d’organes disponibles
(Transplant Québec, 2002; 2021). Devant ce constat, plusieurs ont tenté d’identifier les facteurs
susceptibles d’influencer la décision d’accepter ou de refuser la demande de don d’organes par la
famille (Walker et al., 2013). Un des buts principaux de ces recherches était de mieux
comprendre les obstacles freinant le don d’organes pour arriver ultimement a une diminution du
taux de refus des familles (De Groot et al., 2012; Dicks et al., 2017). En étudiant les facteurs
influencant la décision et le processus décisionnel, les chercheurs ont mis en lumicre le fait que
I’expérience des familles ne se limitait pas a la seule prise de décision. En effet, depuis les
années 2000 principalement, des questionnements ont commencé a émerger au sujet de la

période post-donation, notamment en ce qui concerne 1’ensemble du processus de deuil.

Il ressort de différentes études que les membres des familles auraient fréquemment
nommé¢ un besoin d’étre mieux accompagnés durant leur expérience, particulierement pendant la

période post-donation (Dicks, 2017). Mieux soutenir les familles avant, pendant et apres leur



prise de décision est aussi un objectif formulé par Transplant Québec! (TQ), organisme de don
québécois (Transplant Québec, 2017a). En étudiant la littérature, il est possible de constater que
jusqu’a présent, les connaissances liées a I’expérience des familles, outre les facteurs influengant
leur décision, sont limitées. Considérant la préoccupation actuelle qui provient autant des
familles de donneurs que des professionnels de la santé et des organismes responsables de la
gestion du don, il semble primordial de développer une meilleure compréhension de 1’expérience

et des besoins de celles-ci. La présente étude s’inscrit dans cette foulée.

L’étude décrite dans cette thése doctorale avait comme objectif principal de décrire et de
mieux comprendre 1’expérience des familles qui ont composé¢ avec a la demande de don
d’organes pour un proche défunt, et ce, en incluant une exploration approfondie des liens
possibles entre 1’expérience du don d’organes et le processus deuil. Etayer notre compréhension
entourant I’expérience unique de ces familles a permis de mieux comprendre le processus
menant a la décision prise, de méme que de mieux saisir les besoins des familles. Pour ce qui est
des retombées de 1’étude, il était souhaité qu’obtenir un portrait plus complet de I’expérience

qu’ont di traverser ces familles puisse favoriser le développement d’un accompagnement mieux

! Transplant Québec est I’organisme de don responsable au Québec et reléve du Ministeére de la Santé et des
Services sociaux (MSSS). Il est responsable d’organiser et de synchroniser 1I’ensemble des procédures menant au
don d’organes de I’identification du donneur a la transplantation. Il s’occupe aussi de la liste d’attente pour une
greffe et s’assure d’une attribution équitable des organes. Transplant Québec se fait un devoir de soutenir les
institutions de santé pour favoriser une amélioration constante des pratiques tout en menant des campagnes
d’éducation et de sensibilisation aupres de la population générale (https://www.transplantquebec.ca/).



adapté a leurs besoins de fagon a adoucir leur expérience du don d’organes et leur processus de

deuil.

La présente thése est composée de quatre chapitres. Le premier chapitre comporte une
revue des principaux travaux sur I’expérience de don vécue par les familles, a travers laquelle les
forces et les limites de celles-ci sont discutées. Ce chapitre se termine par la présentation des
objectifs. Le chapitre deux décrit la méthode utilisée. Dans le chapitre trois, les résultats sont
présentés. Finalement le quatriéme chapitre est consacré a la discussion des résultats, des limites

de I’étude, de la contribution de celle-ci et des suggestions de pistes de recherches futures.



CHAPITRE 1

CONTEXTE THEORIQUE
1.1 Don cadavérique : définition et accessibilité

De maniere générale, le don d’organes peut étre défini comme une intervention
chirurgicale consistant a prélever des organes ou des tissus sur un individu dans le but de les
transplanter chez quelqu’un d’autre. La transplantation implique deux actions : celle de prélever
et celle de greffer (Taton et al., 1962). Les termes greffe et transplantation sont interchangeables.
Le but de cette intervention est de remplacer des organes ou des tissus défaillants par d’autres,
plus sains. L’organe prélevé porte le nom de greffon. Il existe deux types de dons, soit le don
vivant et le don cadavérique. Le don vivant réfeére au prélevement d’organes ou des tissus sur une
personne vivante pour ensuite les transplanter chez un receveur et se limite a la transplantation
de rein, de lobe de foie ou de poumon, n’entravant ainsi pas la survie du donneur. Le don
d’organes dit cadavérique fait référence au prélevement d’organes ou de tissus sur une personne
décédée. Il importe de souligner que c’est ce dernier spécifiquement qui fait I’objet de la présente

these.

La transplantation est un traitement de choix pour traiter plusieurs maladies terminales
affectant des organes vitaux, parmi lesquelles il y a I’insuffisance intestinale, la cirrhose du foie,
la fibrose kystique, etc. (Hertl, 2020). La transplantation constitue une pratique médicale
courante permettant de sauver des vies dans le cas de maladies terminales telles que
I’insuffisance cardiaque ou d’améliorer la qualité de vie en cas d’insuffisance rénale, par

exemple (Hertl, 2020).



Pour qu’un don soit possible, plusieurs critéres médicaux et 1€égaux doivent étre respectés.
Les criteres ici présentés proviennent de la l1égislation québécoise puisque c’est au Québec que
I’étude a été conduite. Concernant les critéres médicaux, il existe deux types de donneurs
potentiels. Le premier type se définit comme « un patient de tout age présentant une atteinte
neurologique primaire grave et ventilé mécaniquement [ou] présentant des atteintes
neurologiques graves secondaires a une défaillance systémique terminale » (Transplant Québec,
2013b). En d’autres termes, on parle ici d’un don a la suite d’un déces neurologique (DDN). Un
déces neurologique se définit comme « la perte irréversible de la conscience, associée a la perte
irréversible de toutes les fonctions du tronc cérébral, y compris la capacité de respirer »
(Transplant Québec, 2013c). Le second type référe cette fois au fait de devenir donneur apreés un
déces circulatoire (DDC) c’est-a-dire a la suite d’« [...] une atteinte neurologique et
fonctionnelle grave, irréversible, sans espoir de guérison [nécessitant] des traitements de
maintien des fonctions vitales (TMFV) » (Transplant Québec, 2013c¢). L’arrét des TMFV est
indépendant de 1’option du don d’organes et mene a un arrét cardiaque (Transplant Québec,
2013c). Les déces correspondant a ces derniers critéres résultent pour la plupart d’accidents
vasculaires cérébraux, de traumatismes craniens ou d’anoxies cérébrales a la suite d’accidents
inattendus (Transplant Québec, 2013b). Depuis 2017, les patients recevant 1’aide médicale a
mourir sont également considérés comme étant des donneurs éligibles (Transplant, 2019), ce qui

correspond a I’appellation du don suivant un décés circulatoire (DDC).

En ce qui concerne les criteres légaux selon le Code civil du Québec (CCQ), si un patient
répond aux critéres médicaux pour étre un donneur potentiel (DDN ou DDC) et que les volontés

de celui-ci sont connues, la législation québécoise prévoit que celles-ci prévalent, ¢’est-a-dire



qu’elles doivent étre respectées sauf exception (Bernier, 2018). Plus précisément, d’apres le

Code civil du Québec (article 43) :

Le majeur ou le mineur 4gé de 14 ans et plus peut, dans un but médical ou scientifique,
donner son corps ou autoriser sur celui-ci le prélévement d’organes ou de tissus. Le mineur de
moins de 14 ans le peut également, avec le consentement du titulaire de 1’autorité parentale ou
de son tuteur. Cette volonté est exprimée soit verbalement devant deux témoins, soit par écrit,
et elle peut étre révoquée de la méme maniere. Il doit étre donné effet a la volonté exprimée,

sauf motif impérieux (Code civil du Québec, 1991a)

Si les volontés de la personne décédée concernant le don d’organes ne sont pas connues,
I’article 44 du CCQ prévoit que «le prélévement peut étre effectué avec le consentement de la
personne qui pouvait ou aurait pu consentir aux soins» (Code civil du Québec, 1991b). Plus

précisément 1’article 15 stipule :

[E]n I’absence de directives médicales anticipées, le consentement est donné par le
mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n’est pas ainsi représenté, le
consentement est donné par le conjoint, qu’il soit mari¢, en union civile ou en union de
fait, ou, a défaut de conjoint ou en cas d’empéchement de celui-ci, par un proche parent
ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérét particulier (Code civil du

Québec, 1991¢)

Lorsqu’un donneur potentiel est identifié dans un centre hospitalier, une référence doit
étre faite a Transplant Québec, organisme de don québécois, qui vérifie 1’¢ligibilité du donneur
potentiel et effectue une vérification a savoir si ce dernier a signalé son consentement par écrit

par le biais de sa carte d’assurance maladie ou du registre de la Chambre des notaires du Québec



(Transplant Québec, 2002). La pratique courante au Québec veut que, en présence ou non d’un
consentement, la famille soit consultée, a la suite de I’annonce du pronostic, pour discuter des

volontés de la personne donneuse potentielle (Transplant Québec, 2002).

La question du don et du consentement demeure importante dans un contexte ou un écart
persiste entre le besoin en greffes et le nombre d’organes disponibles a I’échelle mondiale. En
2020 au Québec, 802 personnes étaient toujours en attente d’une greffe, alors que 390 autres ont
¢été transplantées (Transplant Québec, 2021). Ce fossé s’explique par une multitude de facteurs,
entre autres par le fait que le bassin de donneurs cadavériques est restreint puisque seulement un
pour cent des personnes décédant annuellement répondent aux critéres médicaux pour devenir
donneurs (Transplant Québec, 2013b). Le role donné a la famille peut aussi représenter un
obstacle a 1’accessibilité au don dans les cas de refus, qui contreviennent parfois méme aux
volontés exprimées par la personne décédée. Cette situation se produit dans plusieurs régions du
monde, elle n’est pas spécifique au Québec (May et al., 2000; Toews, 2016). A titre indicatif, les
chiffres rapportés pour I’année 2020 font état que dans 20 % des cas de dons possibles au
Québec, la famille s’y serait formellement opposée. Conséquemment, dans ces cas, le don n’a pu
avoir lieu. Ce pourcentage semble étre resté stable au cours des dernieres années. Cette maniere
de procéder, qui donne un role central aux membres de la famille du défunt, est répandue dans
plusieurs pays ou le don d’organes se pratique couramment (Martinez et al., 2001; May et al.,
2002; Wilkinson, 2007). Cette procédure est appuyée par la conviction que la famille serait la
mieux placée pour connaitre les derni¢res volontés du défunt, voire des modifications
potentiellement survenues depuis le consentement écrit liées au choix de ce dernier entourant le
don (Toews, 2016). De plus, des auteurs soulévent que dans les cas ou la famille exprimerait son

désaccord face au don, il serait difficile pour les professionnels de la santé de s’opposer aux



volontés de celle-ci dans le but de prioriser et respecter celles du défunt (Shaw et al., 2017),

méme si d’un point de vue 1égal, c’est la volonté de la personne défunte qui devrait prévaloir.
1.1.1 Ledon d’organes au Québec

Afin de bien circonscrire le contexte social dans lequel s’inscrit la présente étude, il
importe de présenter quelques éléments propres au Québec au regard du don d’organes. Tout
d’abord, de maniére générale, les Québécois seraient majoritairement en faveur du don. Plus
précisément, d’aprés un sondage mené par la firme Léger en 2018 auprés de plus de 1500
Québécois, 92 % des répondants se disent « tout a fait favorable » ou « assez favorable » au don
d’organes (Léger, 2018). De ceux-1a, 70 % auraient pris des mesures pour faire connaitre leur
volonté, que ce soit par écrit ou lors de discussions avec leurs proches. Ceux qui sont
défavorables au don d’organes le seraient principalement par convictions personnelles, par peur
ou malaise, ou encore par manque de confiance envers les professionnels de la santé (a noter que

ce qui était considéré dans ces catégories n’était pas explicité¢ davantage) (Léger, 2018).

Par rapport au taux de donneurs décédés par million d’habitants (dpmh), le Canada est au
20° rang mondial avec un taux de 22,0 en 2019 (Transplant Québec, 2020). Quant au Québec, il
se situe légérement en dessous de la moyenne canadienne avec un taux de dpmh de 21,3
(Transplant Québec, 2020). Malgré ce classement, le Québec se retrouve bien en deca des pays
considérés comme les meneurs dans le domaine tels que I’Espagne et les Etats-Unis qui se
retrouvent avec des taux respectifs de 48,9 et de 36,1 (Transplant Québec, 2020). Bien que ces
chiffres permettent a premiére vue d’affirmer que les taux de dpmh sont considérablement plus
bas au Québec que dans ces pays, ces chiffres doivent tout de méme étre interprétés avec

précaution. En effet, il appert que la maniére de calculer les taux de dpmh dans ces pays differe



légerement des pratiques québécoises, ce qui contribue a expliquer une partie de 1’écart
(Transplant Québec, 2020). En Espagne et aux Etats-Unis, le taux de dpmh est basé sur le
nombre de donneurs pour lesquels minimalement un organe a été prélevé, alors qu’au Québec et
au Canada le calcul du taux de dpmh considére seulement les donneurs dont un organe ou plus a

¢été prélevé et transplanté (Transplant Québec, 2020).

Finalement, les caractéristiques de la population québécoise méritent d’étre soulignées.
Le fait que le Québec soit une société multiethnique est important a considérer lorsque 1’on
s’intéresse a I’expérience des familles en regard du don d’organes. En effet, les croyances, les
convictions personnelles et culturelles peuvent influencer comment sera vécue une telle
expérience (Bruzzone, 2008; Oliver et al., 2010; Walker et al., 2013). En ce sens, a travers les
études sur le don d’organes, il est possible de constater que les opinions et les croyances en lien
avec le don varient d’une culture a I’autre (Can et Hovardaoglu, 2017; Hulme et al., 2016; Mart1

et al., 2001; Neate et al., 2015).
1.2 Contexte de l1a demande de don d’organes et de la prise de décision

Devant le constat que le role accordé aux proches du défunt puisse étre un facteur
susceptible de diminuer 1’accessibilité au don, des chercheurs se sont intéressés plus
particuliérement & I’expérience de ceux-ci (Ahmadian et al., 2019; Sque et Payne, 1996). A cet
effet, le contexte méme dans lequel s’inscrit le don d’organes est 1’'un des premiers éléments a

considérer puisqu’il est susceptible d’influencer leur parcours décisionnel.

L’expérience de la famille débute deés que celle-ci prend connaissance qu’un incident ou
un accident s’est produit qui implique un pronostic sombre. Les donneurs potentiels ont souvent

été victimes d’un déces inattendu et subit (Transplant Québec, 2013c), ce qui rend la situation
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d’autant plus tragique. Lors de leur arrivée a I’hdpital, la famille n’a généralement pas encore
recu toutes les informations concernant 1’état de leur proche. En réaction a I’annonce de
I’accident et la prise de conscience de la sévérité de la situation, la famille se sent souvent

envahie par un sentiment de choc et de désespoir (Hogan et al., 1996).

C’est dans ce contexte que I’option du don d’organes est présentée a la famille. La
demande est la plupart du temps difficile & comprendre pour les proches (Cleiren et Zoelen,
2002; Sque et al., 2008), vu 1’état de choc dans lequel ils se trouvent et puisqu’elle peut les
prendre au dépourvu. Il s’agit d’une décision complexe (Orasanu et Connolly, 1993), considérant
ce que I’advenue ou non du don implique pour la famille de la personne décédée (p. ex.,
sentiment du devoir accompli versus questionnements persistants) et les receveurs potentiels (p.
ex : la réception ou non d’un organe viable permettant une amélioration de leur état de santé).
Fréquemment, les membres de la famille auront le sentiment d’étre imposteurs dans leur role de
décideur (Callahan, 1987). L’incertitude vécue lors de la prise de décision est exacerbée par le
manque de connaissance et d’expérience en regard du don d’organes et des procédures qui y sont

liées (Sque et Payne, 1996).

En résumé, la famille se trouve soudainement confrontée a la fois a la mort d’un proche,
la plus souvent tragique et accidentelle, et a la demande du don d’organes, a laquelle elles ont

peut-étre peu réfléchi au préalable.

Méme s’il est documenté que les circonstances du déces et le contexte de la demande de
don influencent 1’expérience des familles, leurs répercussions ont rarement été étudiées. En effet,

les auteurs s’étant penchés sur 1’expérience des familles en contexte de don souleévent
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I’importance de documenter davantage I’impact du contexte entourant la demande (Holtkamp,

2002; Sque et al., 2003), ce qui a €té pris en compte dans la présente recherche.

Une fois la demande présentée par les professionnels de la santé, les membres de la
famille doivent prendre une décision. Pour ce faire, ils se basent sur différentes informations qui

viennent influencer la réponse qu’ils fourniront, ce que nous appellerons ici facteurs.

1.3 Facteurs influencant la décision

La littérature jusqu’a présent a surtout document¢ les facteurs influengant la prise de
décision, comme en témoignent plusieurs recensions (revues de la littérature systématiques et
intégratives) (De Groot et al., 2012; Knox et al., 2017; Walker et al., 2013). Devant le constat
selon lequel les familles peuvent représenter un frein au don, la décision des familles et ce qui
peut I'influencer ont été étudiés par plusieurs chercheurs. Ces études ont ét¢ menées dans le but,
entre autres, de développer des stratégies favorisant le consentement et permettant de mieux
soutenir les familles tout au long du processus 1i¢ au don d’organes et suivant celui-ci (De Groot

et al., 2012; Dicks, 2017; Marck et al., 2016).

Walker et al. (2013) ont recensé une vingtaine d’études publiées entre 2001 et 2010
s’intéressant aux facteurs influengant la décision du don d’organes pour un proche défunt et
d’autres études ont été publiées depuis (Bocci et al., 2016; Can et Hovardaoglu, 2017; De Groot
et al., 2016; Hulme et al., 2016; Lopez et al., 2018; Marck et al., 2015; Neate et al., 2015; Sque et
al., 2018). Ces études ont ét¢ menées soit par le biais d’entrevues auprés de membres de familles
(études qualitatives) (Bellali et Papadatou, 2007; Martinez et al., 2008; Sanne, 2007; Sque et al.,
2008), ou encore au moyen de sondages ou d’analyses de dossiers permettant de recueillir des

données quantitatives sur le phénomene (Barber et al., 2006; Rodrigue et al., 2006; Siminoff et
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al., 2001). A la lumiére des études publiées jusqu’a présent, il est possible de regrouper les
facteurs qui influencent la décision du don d’organes en deux catégories : les caractéristiques de
la famille méme, et les caractéristiques de I’approche a la famille conduite par les professionnels
de la santé. L’approche a la famille fait référence a I’environnement et au moment ou la demande

a lieu et aussi aux caractéristiques des gens impliqués dans celle-ci.
1.3.1 La famille

Selon plusieurs chercheurs, connaitre la volonté du défunt au regard du don d’organes
serait I’un des principaux ¢léments qui influencent la décision des familles (Can et Hovardaoglu,
2017; De Groot et al., 2016; Lopez et al., 2018; Walker et al., 2013). Siminoff et al. (2001), par
le biais d’entrevues et d’analyses de dossiers auprés de 420 personnes confrontées a la demande
de don pour un proche défunt, arrivent également a un tel constat. Lorsque la volonté du défunt
est connue, souvent par la présence d’un consentement écrit ou parfois découlant de discussions
préalables, une majorité de familles a respecté ces volontés (De Groot et al., 2016; Haddow,
2004; Sanner, 2001, 2007; Siminoff et al., 2001; Sque et al., 2005; Stouder et al., 2009). II arrive
toutefois que la famille se prononce a I’encontre de ces volontés et les raisons de ces refus
demeurent inconnues (Rodrigue et al., 2006; Sque et al., 2008), les familles n’ayant pas expliqué
leur choix ni été interrogées a cet effet. Dans les cas ou la famille ne connait pas les volontés du
leur proche, elle aurait plutot tendance a décliner, le refus paraissant plus tolérable que le risque
de prendre ce qui pourrait étre considéré a leurs yeux comme la mauvaise décision (Exley et al.,
2002; Haddow, 2004; Martinez et al., 2008; Sanner, 2007; Siminoff et al., 2001; Sque et al.,
2005). Ces conclusions ont entre autres €té tirées sur la base de 1’étude de Sanner (2007), ayant

interrogé 20 membres de famille de donneurs cadavériques potentiels, dont sept qui ont refusé.
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Pour arriver a ce constat, chaque cas de refus a été détaillé du point de vue des membres de la
famille et du point de vue du professionnel de la santé ayant proposé I’option du don a la famille

(Sanner, 2007).

Outre la connaissance de la volonté du défunt, I’origine ethnique des décideurs semble
¢galement influencer le taux de consentement (Barber et al., 2006; Hulme et al., 2016; Mojtabaee
et al., 2018). A titre d’exemple, des chercheurs du Royaume-Uni ayant analysé les profils de
2740 donneurs potentiels et de leur famille rapportent des taux de refus deux fois plus élevés
aupres des minorités ethniques, notamment chez les communautés noires et asiatiques, que ceux
observés aupres des Caucasiens (Barber et al., 2006). Pratiquer une religion, ¢’est-a-dire adhérer
a un systéme de croyances de 1’ordre d’une entité supérieure ou divine (Le petit Robert, 2019b),
est aussi susceptible d’influencer la décision (Messina, 2015). Bien qu’aucune religion
n’interdise formellement le don d’organes (Bruzzone, 2008), certaines croyances personnelles
liées a la présence d’une vie apres la mort apparaissent difficilement compatibles avec le retrait
d’organes. Par exemple, lors d’entrevues menées aupres de familles d’origines espagnole et
suisse, le besoin de laisser le corps dans sa forme « enti¢re » afin de favoriser une réincarnation
ou le passage a 1’au-dela a été évoqué a titre de préoccupations menant au refus (Martinez et al.,
2008; Sanner, 2007), tout comme le désir de s’assurer que le défunt repose pleinement en paix

(Kesselring et al., 2007; Sque et al., 2008).

L’ensemble des croyances que la famille entretient envers les procédures du don et leurs
impacts sur le corps du défunt est un autre élément qui influence la décision. Sque et ses
collaborateurs (2008) qui ont mené des entrevues semi-structurées aupres de 26 familles de non-

donneurs ont mis en lumiére des croyances variées pouvant conduire a un refus. A ce titre,
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plusieurs considerent le retrait des organes comme de la mutilation et craignent ainsi que leur
proche soit défiguré (Bellali et Papadatou, 2007; Martinez et al., 2008; Moraes et Massarollo,
2008; Sanner, 2007; Sque et al., 2008). D’autres considérent que leur étre cher a suffisamment
souffert (Barber et al., 2006) et qu’il n’est pas nécessaire de lui infliger davantage d’interventions
médicales (Bellali & Papadatou, 2007; De Groot et al., 2012; Exley et al., 2002; Sque et al.,
2008). Une volonté de protéger le corps dans son entiéreté mene souvent a un refus (Can &
Hovardaoglu, 2017; Exley et al., 2002; Sque et al., 2008). D’autres vont plutdt remettre en doute
I’intégrité du processus (Vincent et Logan, 2012), craignant notamment la vente des organes
(Moraes et Massarollo, 2008) ou encore une distribution inéquitable de ceux-ci (Sanner, 2007,

Sque et al., 2008).

En revanche, des travaux démontrent que la famille qui entretient une attitude positive
envers le don est plus encline a accepter la demande (Exley et al., 2002; Martinez et al., 2008;
Rodrigue et al., 2006; Rodrigue et al., 2008; Siminoff et al., 2001; Sque et al., 2005). Ces études
ont été¢ menées par le biais de questionnaires visant a évaluer 1’attitude générale envers le don,
mais peu d’auteurs ont explicité les items des questionnaires utilisés, limitant les explications
possibles. Certains précisent néanmoins qu’une attitude positive envers le don correspond a
concevoir le don d’organes comme un cadeau de vie (Exley et al., 2002) ou permettant
d’associer au sens déces (Rodrigue et al., 2006). Les membres de la famille qui ont exprimé un
désir de devenir eux-mémes donneurs étaient considérés comme entretenant une opinion positive
du don (Siminoff et al., 2001). A ce titre, les connaissances préalables des individus au regard de
la transplantation et des procédures reliées provenant d’expériences personnelles passées, ou
encore une bonne compréhension de ce qu’est une mort cérébrale, tendent a faciliter le

consentement au don (Bellali et Papadatou, 2007; Exley et al., 2002; Rodrigue et al., 2008;
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Sanner, 2007). Posséder plus de connaissances sur le don d’organes diminuerait les fausses
croyances, rendrait moins difficile I’assimilation de I’information au moment de la demande et

permettrait ainsi une vision plus juste des procédures liées au don.

Force est de constater, sans grande surprise, que chaque famille accorde une signification
particuliere a sa décision, et ce, quelle qu’elle soit. Plusieurs travaux, dont ceux d’Exley et ses
collaborateurs (2002), qui ont sondé 339 familles ayant vécu I’expérience de don pour un proche
défunt, ont permis de mettre en lumicre ce que peut représenter 1’acquiescement a la demande.
Pour plusieurs familles, accepter le don d’organes permet de donner un sens a la perte de 1’étre
cher (Exley et al., 2002; Manuel et al., 2010; Rodrigue et al., 2008; Sanner, 2007; Sque et al.,
2005; Sque et al., 2018; Stouder et al., 2009). Prendre conscience que leur geste pourrait
améliorer la qualité de vie (Exley et al., 2002; Manuel et al., 2010; Stouder et al., 2009), voire
sauver la vie de personnes malades (Bellali et Papadatou, 2007; Exley et al., 2002; Manuel et al.,
2010; Martinez et al., 2008; Neate et al., 2015; Sanner, 2007), les améne a dire oui au don. Pour
certains, le consentement est parfois donné pour mettre fin a leur propre souffrance crée par le
fait d’étre confronté a la mort inévitable de leur proche (Moraes et Massarollo, 2008). Accepter
le don est per¢gu comme une raison de retirer les machines et d’arréter 1’attente. D’autres vont
procéder au don pour tenter de le garder vivant a travers le receveur (Bellali et Papadatou, 2007,
Exley et al., 2002; Frates et Bohrer, 2002; La Spina et al., 1993; Martinez et al., 2008; Sanner,

2007).

La présence de soutien a la famille par I’entourage tout au long du processus est
¢galement susceptible de favoriser I’acceptation du don (De Groot et al., 2016; Jacoby et al.,

2005; Manuel et al., 2010). Une étude qualitative conduite aupres de 22 parents endeuillés



16

d’enfants mineurs suggere que lorsqu’une personne est seule a prendre la décision, il se peut
qu’elle ait plus de difficulté a acquiescer au don, se sentant incapable d’assumer I’entiére

responsabilité de la décision (Bellali et Papadatou, 2007).

De surcroit, I’opinion des autres membres de la famille peut influencer la décision.
Lorsque I’ensemble des parties est favorable au don d’organes, la réponse risque fort d’étre
positive (Rodrigue et al., 2006; Rodrigue et al., 2008). Au contraire, lorsqu’il y a désaccord, le
processus se soldera généralement en refus (Barber et al., 2006), ce qui refléte
vraisemblablement une tendance naturelle a vouloir éviter les conflits (Martinez et al., 2008;
Moraes et Massarollo, 2008). Dans de telles circonstances, 1’opinion des personnes opposées au

don prévaut (Bellali et Papadatou, 2007; Martinez et al., 2008; Moraes et Massarollo, 2008).

Enfin, ’ensemble des facteurs décrits (la connaissance des volontés, I’origine ethnique,
I’identification a une religion, les croyances, I’attitude préalable, la signification accordée au
geste et le soutien de I’entourage) correspondent au bagage unique a chaque famille. Or, bien
qu’il soit primordial de bien comprendre les caractéristiques qui distinguent les familles
confrontées a cette décision, il demeure qu’il s’agit de facteurs sur lesquels les représentants des
organismes de don ne peuvent avoir que peu d’influence (p. ex., les volontés du défunt, I’opinion
préalable au sujet du don, les croyances culturelles). En effet, si 1’objectif est d’optimiser le
consentement des familles, il importe de mieux comprendre non seulement les caractéristiques
familiales, mais aussi I’ensemble des facteurs d’influence. C’est pourquoi des chercheurs ont
¢galement tenté de documenter d’autres types de facteurs influencgant la prise de décision, parmi

lesquels les fagcons d’approcher les familles en situation de don possible.

1.3.2 Les caractéristiques de I’approche a la famille
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La majorité des facteurs modifiables, ¢’est-a-dire sur lesquels il est possible d’agir,
s’inscrivent parmi les caractéristiques de 1’approche a la famille. On retrouve notamment le

moment ou la demande est formulée et les caractéristiques des professionnels impliqués.

En ce qui concerne le moment ou formuler la demande, attendre que les membres de la
famille aient pris connaissance du pronostic médical et pris conscience de la mort imminente de
leur proche favorise le consentement, sans qu’ils aient pour autant accepté la situation (Bellali et
Papadatou, 2007; Jacoby et Jaccard, 2010; Jacoby et al., 2005; Moraes et al., 2009; Rodrigue et
al., 2006; Rodrigue et al., 2008; Stouder et al., 2009). Si tel n’est pas le cas, un refus sera
généralement émis (Bellali et Papadatou, 2007; Moraes et Massarollo, 2008; Ormrod et al.,
2005). Un refus est d’autant plus fréquent lorsque le donneur potentiel est en état de mort
cérébrale puisqu’il s’agit d’un concept difficile a saisir par la majorité des gens (Haddow, 2004;
Manuel et al., 2010; Moraes et al., 2009; Rassin et al., 2005; Siminoff et al., 2004). Les
caractéristiques physiques inchangées du donneur potentiel (p. ex., couleur de la peau préservée
et le cceur qui bat) et la confusion par les membres de la famille entre déces neurologique et état
comateux, c’est-a-dire « un état d’insensibilité dans lequel le patient ne peut étre éveillé pour
répondre de maniére appropriée aux stimuli ou méme a une stimulation vigoureuse [traduction
libre] » (Posner et al., 2007, p.5), entrainent fréquemment un espoir de réversibilité de I’état du

patient (Moraes et Massarollo, 2008; Rassin et al., 2005).

En lien avec ce dernier constat, ¢’est une approche dite par découplage qui est
généralement favorisée dans plusieurs endroits dans le monde, y compris au Québec. Une
approche par découplage signifie de procéder a I’annonce du pronostic (déces imminent ou mort

cérébrale) et a la demande du don d’organes a deux moments distincts (Transplant Québec,
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2002). Il y a généralement quelques heures qui séparent les deux moments. Cette maniére de
fonctionner a pour but de respecter davantage le rythme de la famille en lui permettant de
recevoir en premier lieu la nouvelle du décés et possiblement de la comprendre avant que le don
d’organes ne soit par la suite abordé (Jacoby et Jaccard, 2010; Rodrigue et al., 2006; Rodrigue et
al., 2008; Roza et al., 2010; Sanner, 2007). Cette maniére de procéder favorise 1’idée que la
demande ne soit pas percue comme la concrétisation du déces. Une approche par découplage

permet de réduire la possibilité que la décision soit vécue comme un fardeau supplémentaire par

la famille (Eckenrod, 2008).

Les professionnels de la santé et les représentants des organismes de don impliqués
aupres des familles pour présenter I’option du don peuvent a leur tour influencer la décision
(Bocci et al., 2016; Lopez et al., 2018). Dans les grands centres hospitaliers, des infirmiers ou
infirmieres sont formés au regard du don et responsables de 1’approche a la famille, c’est-a-dire
de leur offrir ’option du don d’organes. Si de tels professionnels ne sont pas disponibles, un
médecin qui n’est pas impliqué dans les soins au patient peut présenter I’option du don d’organes
a la famille. Sque et al. (2005) et Siminoff et al. (2011) suggérent qu’un professionnel
d’expérience percu comme crédible et ayant des propos et une attitude teintés d’empathie (p. ex.,
capacité a reconnaitre la douleur vécue par les familles) fait meilleure impression aupres des
familles et favorise leur consentement. Dans une étude menée par entrevues aupres de 260
familles habitant en Italie, ayant pour but d’évaluer la qualité de I’approche pour la demande de
don, les résultats suggerent que les taux de consentement sont plus élevés lorsque les
professionnels sont bien formés et expérimentés en regard de I’approche a la famille et du don
d’organes (Saviozzi et al., 2011). Les auteurs ne précisent cependant pas ce qui est entendu par

formés et expérimentés. Les familles, quant a elles, ont souligné qu’une communication franche
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et fréquente est appréciée (Marck et al., 2016). Une communication franche et fréquente se
définit ici comme le fait de recevoir de I’information de manicre directe, vulgarisée et a chaque
étape du processus, ¢’est-a-dire a partir de 1’annonce du pronostic, en passant par 1’approche a la

famille et la prise de décision, jusqu’au retour fait aupres d’elle apres le don.

Dans le méme ordre d’idées, les familles ayant refusé le don soulignent qu’elles
s’attendaient a interagir avec des professionnels démontrant davantage de compassion et de
sensibilité tout au long du processus de décision (Moraes et Massarollo, 2008; Rodrigue et al.,
2006; Rodrigue et al., 2008; Sque et al., 2008). Dans certains cas, les professionnels de la santé
impliqués ont été pergus comme n’étant pas accessibles (Siminoff et al., 2001), c’est-a-dire
insuffisamment présents pour répondre aux différentes interrogations des familles, ce qui

augmentait les risques qu’une approche se solde par un refus.

En résumé, il ressort de ces études que plusieurs facteurs sont a considérer pour bien
comprendre ce qui a mené la famille a prendre leur décision. Or, s’il est possible d’exercer une
influence sur certains de ces facteurs, force est de constater que d’autres sont plus statiques (p.
ex., les volontés du défunt, I’opinion préalable au don, les croyances culturelles) et ne peuvent
alors qu’étre pris en compte. De plus, si bien cerner les facteurs ayant influencé la prise de
décision des familles s’avere nécessaire pour se rapprocher du caractere unique de leur
expérience, cela n’apparait toutefois pas suffisant. En apprendre davantage sur le sens que les
familles accordent a chacun des facteurs (p. ex., les volontés du défunt, les croyances préalables,
les caractéristiques de 1’approche) pourrait apporter des nuances sur I’importance de ceux-ci.
Dans les études menées jusqu’a présent, ces facteurs sont rarement étudiés simultanément avec

I’expérience plus générale des familles, ce qui limite les connaissances sur la répercussion de
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ceux-ci dans le temps. Approfondir de telles connaissances permettrait de nous rapprocher

davantage de I’expérience globale, subjective et unique vécue par la famille.

Dans un désir de décrire I’expérience globale des familles, Sque et Payne (1996) ont
développé un modele illustrant les dilemmes auxquelles elles risquent d’étre confrontées a

différents moments a travers I’expérience du don.

1.4 Théorie de la perte dissonante : Sommaire des étapes du processus décisionnel

Outre les facteurs influencant la décision des familles, les questionnements que celles-ci
peuvent avoir, du moment ou elles apprennent la condition médicale de leur proche jusqu’au
moment ou elles rendent leur décision, ont aussi intéressé les chercheurs. En d’autres termes,
certains auteurs se sont penchés sur le processus décisionnel traversé par les proches de la

personne défunte.

La théorie de la perte dissonante donne une vue d’ensemble des sept étapes que traversent
les familles ayant fait face a la demande de don d’organes pour un proche défunt. Elle est issue
des travaux de Sque et Payne (1996), qui ont mené une étude qualitative aupres de 24 membres
de familles ayant accepté le don d’organes pour un proche défunt. Les participants avaient pris la
décision pour leur enfant, mineur ou majeur, ou pour leur conjoint. L’étude a été conduite sous la
méthode qualitative de la théorisation ancrée. Ce modele décrit un processus décisionnel qui
s’articule en sept étapes représentant chacune des enjeux qui lui sont propres dans une
dynamique de conflit-résolution (voir Figure 1.1) (Sque et Payne, 1996). Les trois premicres
étapes représentent le contexte dans lequel les familles se retrouvent lors de leur expérience du

don, ce qui est important a prendre en compte dans une tentative de mieux les comprendre tel
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que décrit dans une section précédente. Les quatre suivantes sont en lien spécifiquement avec le

processus de don d’organes et ce sont celles-ci qui sont présentées.

(1) La premicre étape est déclenchée par la concrétisation du déceés imminent. Le défi lors
de cette étape est de comprendre que la guérison n’est plus possible a la suite de la détérioration

marquée de I’état de santé du patient.

(2) La prochaine étape comprend 1I’émergence d’un autre enjeu qui est la confirmation de
I’état de mort neurologique. Lorsqu’il y a confirmation de la mort neurologique, il peut émerger
une difficulté¢ a mettre en adéquation le déces du proche avec son apparence physique et les soins
qui lui sont toujours prodigués. C’est a la suite de la confirmation du décés par mort cérébrale

que I’approche a la famille pour le don d’organes peut étre entamée.

A la suite de la demande, la famille doit alors composer avec le dilemme d’accepter ou de
refuser le don d’organes pour un proche défunt. Elle est alors confrontée a devoir prendre la
meilleure décision pour un individu autre que soi. Pour atteindre une résolution, la famille doit
avoir préalablement assimilé I’annonce du déces, se baser sur le souhait du défunt et obtenir

suffisamment d’informations sur les procédures liées au don d’organes.

(3) Lorsque la famille a donné son accord pour le prélevement d’organes, elle doit faire
ses adieux au défunt. Plusieurs familles vont quitter leur étre cher alors qu’il est toujours branché
sur des appareils qui font battre son cceur. Ils font ainsi leurs adieux lorsque 1’étre aimé semble
toujours vivant (Sque et Payne, 1996). L’annonce que le cceur a arrété de battre, dans ces
circonstances, se fait par appel téléphonique. Dans d’autres cas, lorsque possible, les familles

demeurent aupres du patient, I’accompagnent jusqu’au centre de prélevements et voient le corps
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apres les procédures. Les procédures médicales en lien avec le don deviennent trés concrétes

pour les familles qui choisissent cette option (Sque et Payne, 1996).

(4) L’¢étape finale, qui varie beaucoup en matiere de durée, est de vivre le deuil. Le défi
alors rencontré par la famille est li¢ a la fois a la perte d’une relation avec un étre cher, a la
décision qu’elle a eu a prendre quant au don d’organes, et au manque de soutien pergu de la part
des professionnels de la santé. Les auteurs considérent que cette dernicre étape sera résolue
lorsque la famille considére que le don a permis de faire émerger du positif de cette épreuve

difficile (Sque et Payne, 1996).

L’ensemble de ces étapes successives forme la théorie de la perte dissonante (Sque et
Payne, 1996) qui a été développée dans le but d’expliquer les préoccupations psychosociales
possibles que rencontrent les familles pendant le processus décisionnel entourant la demande de
don. Cette théorie, qui sert de cadre de référence pour plusieurs chercheurs, permet une vue
d’ensemble des étapes traversées par les familles. Elle a fréquemment été soulignée puisqu’elle
apporte un éclairage significatif sur le phénomene complexe qu’est I’expérience des familles
(Bellali et Papadatou, 2007; Manzari, 2012; Martinez, 2008). Encore récemment, la théorie de la
perte dissonante a été utilisée comme cadre de référence pour guider les interventions menées
aupres des familles par les professionnels de la santé (Mills et Koulouglioti, 2016). L’analyse
proposée par Sque et Payne (1996) refléte encore les conflits pouvant €tre vécus par les familles
et comment celles-ci y font face comme il est possible de constater dans 1’étude d’ Ahmadian et

ses collegues (2019).

Plusieurs enjeux sont nommés, mais I’importance et la place qu’ils occupent dans

I’expérience des familles ne sont pas spécifiquement étudiées, tout comme leurs répercussions a
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travers le temps. En effet, la théorie de la perte dissonante n’offre pas une compréhension de
I’expérience des familles suivant le don d’organes. Les répercussions a long terme et 1’adaptation
a la perte sont peu étudié¢es. Dans ce contexte, il semble pertinent de mener une étude qualitative
permettant de préciser et de nuancer les connaissances actuelles de méme que d’en développer de
nouvelles, concernant les enjeux moins documentés de 1’expérience vécue par les familles qui

doivent composer avec le don d’organes, entre autres le processus de deuil qui suivra.

De plus, en s’appuyant sur une revue de la littérature existante, il est possible de supposer
que les motivations de la famille et les facteurs influengant la décision pourront également teinter
I’expérience vécue par la suite, notamment leur deuil. La famille vivra avec les répercussions de
la décision, et ce, quelle que soit celle-ci. Pour faire face a cette période post-décision, la famille
se référera aux raisons personnelles I’ayant menée a acquiescer ou non a la demande. Or, la
signification donnée aux motivations et aux facteurs d’influence de méme que le sens a donner a
cette expérience de perte et de don a la suite de la prise de décision ne sont que peu documentés a
ce jour. Développer davantage de connaissances entourant la période post-donation et le
processus de deuil des familles semble ainsi pertinent puisque cela pourrait contribuer a mieux

guider et soutenir les familles dans I’ensemble du processus menant a la prise de décision.

La prochaine section met de 1’avant les connaissances acquises jusqu’a présent sur la

période post-donation de I’expérience des familles.

1.5 Apres avoir accepté la demande de don

En plus de la décision d’accepter ou de refuser le don, la famille devra composer avec
plusieurs autres dilemmes et devra franchir plusieurs étapes a la suite de la décision, et ce,

souvent a I’aveugle (Ahmadian et al., 2019).
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1.5.1 Soutien percu

Une fois le don consenti, la famille a I’option de quitter le chevet de la personne défunte
ou de rester auprés d’elle jusqu’a I’entrée en salle d’opération. A la suite du don, la famille est
informée par téléphone du dénouement de la transplantation (p. ex., nombre d’organes
transplantés, échec ou réussite de 1’opération) (Transplant Québec, 2002). Peu importe le
moment ou elle décide de quitter le défunt, elle se voit immanquablement confrontée a la dure

réalité de retourner chez elle sans 1’étre cher.

Au Québec, dans 1’année suivant le don, les infirmiers de liaison impliqués dans
I’approche a la famille prennent contact a quelques reprises (2 a 3 fois) avec celle-ci pour offrir
des nouvelles ou du soutien. Transplant Québec a aussi mis en place une cérémonie annuelle en
hommage aux familles des donneurs, laquelle a pour but de souligner le geste posé (Transplant
Québec, 2013a). L’ Association canadienne des dons d’organes (ACDO) tient quant a elle une
cérémonie de reconnaissance des donneurs dans I’année suivant leur déces (Transplant Québec,
2013a). A ce jour, la question de savoir si ces démarches sont qualifiées de suffisantes par les

familles québécoises, et ce, des mois et des années apres leur don, demeure peu documentée.

Jusqu’a présent, les résultats de quelques études tendent a indiquer que le soutien regu de
la part des professionnels de la santé a la suite du retour a la maison a été identifié par les
familles comme un aspect a améliorer (Dicks, 2017, Marck et al., 2016). Certaines familles ont
décrit n’avoir regu aucun soutien a la sortie du centre hospitalier et s’€tre senties seules et
délaissées (Bellali et al., 2007; Cleiren et Zoelen, 2002). D’autres ont décrit percevoir que leur
geste n’était pas suffisamment reconnu et ont éprouvé le sentiment d’avoir été exploité (Bellali et

al., 2007).
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1.5.2 Remise en question de la décision

I1 arrive que les proches du défunt réfléchissent et réévaluent leur décision par rapport au
don apres coup, qu’ils aient accepté ou refusé (Manzari et al., 2012; Morton et Leonard, 1979).
Dans leur étude qualitative explorant I’expérience de familles (n=26) ayant vécu la demande de
don, Manzari et al. (2012) rapportent que les familles remettent parfois en question leur décision
par rapport au don d’organes et vivent du ressentiment li¢ au sentiment d’avoir négligé leur
proche par leur geste. Ces auteurs ont aussi fait ressortir les sentiments conflictuels et I’ intensité
plus élevée de ceux-ci parmi les familles qui ont refusé le don pour un proche défunt que parmi
les familles ayant accepté (Manzari et al., 2012). En d’autres termes, méme une fois la décision
prise et communiquée, la famille se questionne parfois par rapport a celle-ci. Selon les résultats
d’études qualitatives basées sur des entrevues avec des familles confrontées a la demande de don
pour un proche défunt (Cleiren et Zoelen, 2002; Kesselring et al., 2007) et d’apres une revue
intégrative de la littérature basée sur la recension de 70 articles sur le sujet (De Groot et al.,
2012), I’ambivalence liée a la décision risque d’exacerber les doutes et les regrets et rend plus
probable le développement de symptomes dépressifs et de symptomes liés au trouble de stress

post-traumatique dans les années suivant la décision.

1.5.3 Répercussions a long terme

Certains auteurs ont documenté que les familles continuent de vivre avec les
répercussions de leur décision des mois, voire des années, apres le don (Ahmadian et al., 2019;
Sarti et al., 2018; Sque et Payne, 1996). Par le biais d’entrevues menées aupres de 19 membres
de familles de donneurs, Ahmadian et al. (2019) ont mis de I’avant que dans les mois suivants le

déces, une forme de réconfort est parfois ressentie en se rattachant notamment a I’idée que le
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geste posé était altruiste, que des gens ont pu en bénéficier, ou encore, a I’impression que leur
proche a répondu a son devoir moral. Il arrive aussi qu’une famille continue de vivre avec des
répercussions pouvant étre qualifiées de plus négatives, telles que du chagrin et de I’incertitude,
lorsqu’elle reste avec des questionnements auxquels elle n’a pas obtenu de réponse satisfaisante
(Sarti et al., 2018). Lorsque des questionnements perdurent, cela peut exacerber la détresse de la

famille (Oliver et al., 2001).

1.6 Le deuil

Le constat que les répercussions de la décision perdurent dans le temps amene des
interrogations quant a I’effet possible de I’option du don d’organes sur le processus de deuil des
des familles a la suite du décés de leur proche. Avant de s’intéresser a la littérature sur ce sujet, il
apparait pertinent de d’abord définir le concept de deuil et de processus de deuil, et de présenter

les principaux modeles théoriques.

1.6.1 Définition du deuil

Le deuil peut étre défini comme une perte et le processus de deuil comme I’ensemble des
réactions liées a celle-ci (Bonanno et Kaltman, 1999; Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007;
Wright et Hogan, 2008). Il va de soi qu’il existe une grande variété de deuils et de manieres d’y
réagir. Les réactions attendues ou ce qui est défini comme étant la fin d’un processus de deuil
varient d’un auteur a ’autre et d’une époque a I’autre (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007;
Wright et Hogan, 2008). Plusieurs auteurs ont tenté de décrire et de conceptualiser le processus

de deuil en développant des modeles théoriques.

1.6.2 Théories du deuil
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1.6.2.1 Le processus de deuil vu en étapes. Les premicres théories proposent une
conception du processus de deuil comme étant des étapes, souvent linéaires, a franchir pour
pouvoir affirmer que le deuil est résolu (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan,
2008). Pour que le deuil soit considéré comme complété, il faut qu’il y ait une coupure du lien
émotif partagé avec le défunt et un retour au fonctionnement antérieur a la perte (Freud,
1917/1957; Hall, 2014; Lindemann, 1944; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan, 2008).
Un des auteurs marquants et précurseurs de ces premieres théories sur le deuil est Freud
(1917/1957). 1l décrit qu’un processus de deuil sain consiste a se libérer de la relation partagée
avec le défunt, pour apprendre a vivre sans lui et pour développer de nouvelles relations (Hall,
2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan, 2008), vision du processus de deuil aussi
partagée par Lindemann (1944). Un autre modele marquant et largement utilisé qui aborde le
processus de deuil sous ’angle d’étapes se succédant est celui de Kiibler-Ross (1969) (Hall,
2014). L auteure propose que cing étapes soient a franchir pour compléter le processus de deuil,
et ainsi, accepter la perte du défunt. Les étapes sont les suivantes : (1) le déni, (2) la colere, (3) le
marchandage, (4) la dépression et (5) I’acceptation (Kiibler-Ross, 1969). Les mode¢les décrits
jusqu’a maintenant ont ét¢ amplement utilisés comme cadre de référence par les chercheurs et les
cliniciens, mais aussi fortement critiqués (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et

Hogan, 2008).

1.6.2.2 Les critiques face aux théories existantes. Ces modeles théoriques ont été
rejetés par la communauté scientifique puisqu’ils sont jugés comme étant trop simples et ne
reflétant pas le processus de deuil dans toute sa complexité (Hall, 2014; Rothaupt et Becker,
2007; Wright et Hogan, 2008). Ces mod¢les semblent minimiser 1’idée que le deuil se répercute

dans plusieurs spheéres de la vie d’un individu (p. ex., sociale, financiére et spirituelle). De plus,
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ils ne sont pas appuyés par des données empiriques (Bonanno et Kaltman, 1999; Hall, 2014;
Wright et Hogan, 2008). La description du processus de deuil s’est vue ¢€largie avec 1’intention
d’inclure un plus large éventail de réactions possibles (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007;
Wright et Hogan, 2008). Les théories développées suite a ces critiques mettent de 1’avant que le
processus de deuil est davantage composé de phases qu’un individu peut traverser sans toutefois
nécessairement €tre de manicre linéaire (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan,
2008). Elle prend aussi plus en compte les dimensions variées du deuil telles que la dimension
cognitive, sociale, culturelle (Hall, 2014). Ce n’est pas seulement la maniere de conceptualiser le
processus qui a évolué, mais aussi ce qui est considéré comme étant la fin du processus de deuil.
Les théories proposent que le processus de deuil permette une redéfinition du lien avec le défunt,
et ne représente pas la fin de la relation (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan,
2008). Il s’agit davantage de réorganiser le lien pour étre connecté différemment au défunt
(Worden, 2018). Il est question de retrouver un équilibre, de se reconstruire et de grandir a
travers ce processus qu’est le deuil (Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright et Hogan,

2008).

1.6.2.3 Les trajectoires possibles du processus de deuil. Le modele de deuil basé sur
les taches (Task-based Model), 1a théorie des liens continus (Continuing bonds) et le modele
d’ajustement au deuil en double-processus (Dual-Process Model) sont trois modeles influant
portant sur le processus de deuil (Bonanno, 1999; Hall, 2014; Rothaupt et Becker, 2007; Wright

et Hogan, 2008).

Worden (1983) ayant développé le modele de deuil basé sur les taches, présente le

processus de deuil comme correspondant a quatre taches a travers lesquelles il est possible de
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progresser. Son modele a été développé dans le but d’offrir un cadre aux professionnels de la
sant¢ (Wright et Hogan, 2008). Les quatre taches sont : (1) accepter la réalité de la perte, (2)
traverser la souffrance associée a la perte, (3) s’ajuster a un monde sans le défunt, ce qui inclut
des ajustements internes, externes et spirituels, et (4) redéfinir le lien avec celui-ci tout en

avangant dans sa propre vie (Worden, 2018).

La théorie des liens continus ne propose pas de phases, mais davantage 1’idée que le
processus de deuil correspond a une redéfinition du lien avec le défunt (Klass et al., 1996). La
nouvelle connexion au défunt peut prendre plusieurs formes (p. ex., étre attaché a un objet qui
appartenait a la personne défunte, parler d’elle au présent ou encore réver a elle) (Hall, 2014;
Wright et Hogan, 2008). Les auteurs mettent de I’avant ’importance d’encourager I’endeuillé a

investir une sorte de relation avec le défunt (Wright et Hogan, 2008).

Quant au modele d’ajustement en double-processus, les auteurs proposent que I’endeuillé
adopte différents modes de fonctionnement pour s’adapter a la perte; un orienté vers la perte et
I’autre orienté vers la restauration (Stroebe et Schut, 1999, 2010). L’orientation vers la perte
correspond aux moments ou la personne endeuillée expérimente les émotions associées a la perte
elle-méme, telle que la souffrance. L’ orientation vers la restauration fait référence a 1’adaptation
aux pertes secondaires du déces (p. ex., changement dans les rdles sociaux, enjeux financiers,
redéfinir ses projets). C’est I’oscillation entre ses deux stratégies d’adaptation qui constitue le

processus de deuil (Stroebe et Schut, 1999, 2010).

1.6.2.4 L’utilisation d’un cadre théorique dans la présente recherche. A ce stade-ci
de la recherche, il est suggéré de conserver un cadre théorique large, qui permet de guider le

développement de la recherche sans toutefois la contraindre (Mucchielli, 2005). 1l est reconnu
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que les théories présentées influencent la maniére dont sont compris les concepts a 1’étude, tels
que le processus de deuil, mais elles ne serviront pas d’emblée a guider 1’analyse des résultats
(Mukamura, 2006). La pertinence de I’ajout d’un cadre théorique pour approfondir la
compréhension des résultats sera évaluée subséquemment, ¢’est-a-dire, apres le processus

d’analyse.

1.6.3 Processus de deuil suite a un don d’organes

Un don cadavérique a inévitablement lieu dans un contexte de perte duquel s’accompagne
un processus de deuil. Comme mentionné, la constatation que les répercussions de la décision
face au don d’organes persistent dans le temps, a soulevé des questionnements par rapport aux
retombées potentielles sur le processus de deuil. Quelques auteurs se sont intéressés au processus

de deuil en contexte de don d’organes. Les résultats de leurs travaux sont ici présentés.

Un constat unanime ressort des travaux voulant que d’étre confronté a la demande de don
d’organes pour un proche défunt ne rende pas automatiquement le deuil moins douloureux et
n’accélére pas nécessairement sa résolution, et ce, quelle que soit la réponse a la demande. Par
exemple, Shih et al. (2001), qui ont mené une étude comparative aupres de 22 membres de
familles ayant accepté ou refusé la demande de don, stipulent que méme dans les cas ou I’option
a été présentée et acceptée, le deuil peut étre complexe et douloureux. Selon eux, le don
d’organes comprend a la fois son lot d’impacts positifs (p. ex., le sentiment d’avoir aidé autrui)
et négatifs (p. ex., s’inquiéter pour la vie apres la mort du défunt et avoir & composer avec
I’opinion négative de I’entourage par rapport au don), sans toutefois protéger contre les

souffrances associées au deuil. Les familles ayant accepté le don ont vécu des deuils similaires
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en matiere d’impacts cognitifs et affectifs a ceux ayant refusé la demande de don (Shih et al.,

2001).

Méme si le processus de deuil n’est pas d’emblée facilité ou alourdi par I’option du don
d’organes, différents éléments qui y sont liés peuvent le teinter (Bellali et Papadatou, 2006;
Cleiren et Zoelen, 2002; Sque, 2000; Sque et al., 2005). D’aprés un sondage mené aupres de 95
personnes endeuillées, il appert que le processus de deuil risque d’étre affecté négativement si de
I’insatisfaction est ressentie envers les professionnels de la santé ou personnes responsables de
I’approche, et ce, que ce soit par rapport a I’approche a la famille ou a 1’accessibilité des
personnes responsables (Cleiren et Zoelen, 2002). Outre 1’influence exercée par les
professionnels, la signification que la famille accorde a son geste pourrait a son tour avoir un
effet sur le processus de deuil, effet jugé plus important que la décision elle-méme (Bellali et
Papadatou, 2006; Kesselring et al., 2007). Par exemple, lorsqu’une famille a accepté la demande,
le fait d’envisager par ce geste que leur proche soit en quelque sorte toujours vivant, ou encore,
de voir ce geste comme étant un don de vie peut influencer la décision comme mentionné
précédemment, mais affecte aussi positivement le processus de deuil (Bellali et Papadatou, 2006;
Kesselring et al., 2007). Ce constat va dans le méme sens que ceux de Merchant et al. (2008), qui
se sont intéressés aux effets psychologiques du don d’organes aupres de 73 membres de familles
ayant acquiescé a la demande de don. Ces auteurs soulévent qu’a travers les significations que
les familles accordent a leur geste, un réconfort peut étre ressenti; ceci aurait conséquemment
une influence bénéfique sur leur processus de deuil. Il en serait ainsi puisque le fait d’accepter la
demande de don permettrait a la famille de focaliser sur une autre finalité que la mort (Sque et
al., 2005) en lui donnant un sens (Murphy, 2015), ce qui peut favoriser I’ajustement a celle-ci

(Soriano-Pacheco et al., 1999).
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A la lumiére des résultats, il semble juste de dire que le deuil est inévitable, mais que son
processus peut se voir influencé par le don d’organes, que ce soit positivement ou négativement.
Les ¢léments pouvant I’influencer sont explicités, mais la maniere dont ils I’influencent reste
davantage méconnue. Il s’avere que le processus de deuil des familles ayant fait face a une
demande de don d’organes pour un proche défunt n’a été é¢tudié que de manicre limitée jusqu’a
présent (Murphy, 2015). Vu le nombre limité d’études s’étant penchées sur la question, il
apparait intéressant de voir si des observations similaires peuvent étre émises a partir d’autres
¢chantillons. Allant dans le méme sens, la majorité des auteurs qui évoquent le processus de
deuil dans leur étude souligne qu’il s’agit d’une facette de I’expérience des familles qu’il serait

souhaitable d’approfondir (Bellali et Papadatou, 2006; Kesselring et al., 2007; Murphy, 2015).

Plusieurs pistes intéressantes ont tout de méme été fournies par rapport aux répercussions
possibles du don d’organes sur I’expérience post-donation, sans nécessairement étre sous ’angle
du processus de deuil. Les études menées alimentent de nouvelles réflexions et de nouveaux
questionnements tel que; est-ce qu’un méme individu peut vivre a la fois une influence positive
et négative du don sur son processus de deuil? De quelle manicre (comment) le processus de
deuil se retrouve affecté par les éléments nommés? Est-ce que I’intensité de ces influences varie
a travers le processus de deuil? Si oui, de quelle fagon? Quels liens émis sont modulables et

mériteraient qu’on s’y intéresse davantage, dans le but de venir en aide aux familles?

En effet, il appert que malgré que les familles faisant face a une demande de don
d’organes peuvent étre différentes sur plusieurs aspects (p. ex., leur milieu de vie, leur age, leur
profession, le type de perte vécue, la cause du déces, etc.), elles semblent former un groupe

incomparable et unique par rapport a leur processus de deuil (Murphy, 2015). Développer des
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connaissances sur quels éléments du processus de deuil se trouvent principalement impactés par
le don d’organes pourrait permettre de peaufiner le soutien offert ou encore de justifier les
pratiques actuelles. Il est aussi a se demander si avoir une meilleure idée des liens entre le don
d’organes et le processus de deuil des familles serait une maniere d’obtenir un consentement plus
éclairé de la part de celles-ci. Il serait au moins possible de leur présenter le genre d’expériences
auxquelles elles risquent d’étre confrontées. Dans le méme sens, des interventions pourraient
possiblement étre proposées en amont, dans le but de prévenir les répercussions possibles, si une

meilleure connaissance de ce qui attend les familles est acquise.

Aussi, en étudiant le deuil des familles qui ont vécu 1’option du don d’organes, il semble
essentiel de s’intéresser aux circonstances du déces sachant qu’elles affecteront le processus de
deuil (Corr et Coolican, 2010; Lobb et al., 2010). En effet, d’aprés plusieurs auteurs, les morts
subites, traumatiques et inattendues, typiques des circonstances permettant un don cadavérique
créent en soi des situations peu courantes qui méritent d’étre prises en compte quand vient le
temps de soutenir les familles (Corr et Coolican, 2010). Jusqu’a présent, les circonstances du
déces de la personne ne sont que peu considérées lorsque vient le temps de s’intéresser aux
réactions des familles, ce qui permettrait de mieux saisir les nuances du processus de deuil vécu
en départageant potentiellement ce qui appartient au contexte du déces versus a I’expérience de
don. Encore une fois, cela dans le but de mieux les accompagner, un besoin nommé par celles-ci

(Bellali et al., 2007; Sque et Payne, 1996).

1.7 Objectifs de la thése

La présente these a comme objectif général d’explorer, de décrire et ainsi, de mieux

comprendre 1’expérience de familles ayant accepté la demande de don d’organes pour un proche
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défunt. L’expérience du don d’organes vécue ciblée par cet objectif est a percevoir de maniére
globale; elle comporte tant la période entourant la demande de don d’organes jusqu’a la période
du deuil du défunt qui s’en suit. Cet objectif général de la présente étude se décline en trois

objectifs spécifiques :

(1) Le premier est de mieux comprendre comment les familles en sont venues a accepter le
don d’organes. Cela implique d’acquérir des connaissances sur ce qu’elles ont considéré
comme facteurs ou comme motivations pour en arriver a cette décision. A partir du vécu
rapporté par les participants, on s’attend a étre en mesure d’identifier différents facteurs
d’influence menant a cette décision aupres de chacun des participants, lesquels sont
potentiellement liés a I’unicité des histoires vécues par chacun.

(2) Le second vise a comprendre de maniére approfondie par quel processus a travers le
temps les familles arrivent a ‘faire sens’ de leur décision d’accepter. Une perspective
temporelle liée a ce processus vise a étre obtenue a partir (a) d’un regard rétrospectif du
parcours vécu demandé a chacun des participants; et (b) d’'une comparaison faite par
I’étudiante-chercheure entre les participants basée sur le temps écoulé depuis la demande
de don.

(3) Le troisieme vise a décrire les liens possibles entre 1’expérience du don d’organes et le
processus de deuil des familles. Il s’agit de distinguer (a) les possibles rapprochements
que feront les participants eux-mémes entre 1’expérience du don d’organes vécue avec
celle entourant la période de deuil; et (b) des liens constatés par 1’étudiante-chercheure a

I’issue de I’analyse du discours de chacun des participants.
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Ces objectifs ont été explorés par I’entremise d’entrevues individuelles semi-structurées.
La présente étude se veut une démarche inductive dans laquelle aucune hypothése de départ n’a
¢été émise. Seules des préconceptions de 1’auteure basées, entre autres, sur la littérature, la

consultation d’experts et les théories dans le domaine ont guidé¢ le processus d’entrevue.

La pertinence de cette étude réside dans la foulée des priorités identifiées par les
professionnels de la santé qui s’intéressent de pres a la question du don d’organes, de méme que
par ceux impliqués avec 1’organisme Transplant Québec (Transplant Québec, 2017a). En effet,
une meilleure connaissance de 1’expérience marquante vécue par les familles par rapport au don
d'organes permettra, entre autres, de mieux comprendre les besoins spécifiques de celles-ci, de
mieux comprendre ce qui méne a la décision prise, mais surtout, de contribuer a raffiner
I’approche dans le but d’optimiser le soutien procuré aux familles lors de cette épreuve

douloureuse.



Figure 1.1

Théorie de la perte dissonante
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Note. Cette figure démontre les différentes étapes de la théorie de la perte dissonante. Il illustre

de maniére séquentielle (de gauche a droite) les catégories définissant les étapes traversées par

les familles ayant fait face a une demande de don d’organes pour un proche défunt. © (Sque et

Payne, 1996)°

2 Droits de reproduction obtenus par Elsevier and Copyright Clearance Center.
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CHAPITRE 2

METHODE

Le présent chapitre détaille le devis de recherche, les considérations qui ont mené au
choix de celui-ci et le cadre épistémologique sous-jacent. Il décrit également la collecte des
données, le déroulement de I’étude, les instruments de mesure utilisés et I’analyse des données.
Finalement, les critéres de scientificité et les stratégies d’application associées sont abordés.

2.1 Devis de recherche

Afin de répondre aux objectifs de la présente thése, une méthodologie qualitative a été
privilégiée. La méthodologie qualitative se base sur le constat que I’étre humain est un étre social
voulant donner un sens a son monde et désirant I’exprimer avec des mots (Smith, 2015). Elle
peut étre utilisée dans divers contextes tels que pour développer une compréhension d’un
événement social ou pour détailler un phénomene abstrait qui est plus difficile a étudier par des
méthodes quantitatives (p. ex., les croyances, les perspectives individuelles). Elle peut permettre
d’obtenir différentes perspectives du sujet a I’étude que ce soit dans le but de mieux le
comprendre, d’en faire 1’évaluation ou encore de développer un modele théorique (Smith, 2015).
La recherche qualitative englobe plusieurs méthodes d’analyses et de cadres théoriques
(Kemparaj et Sangeeta, 2013; Smith, 2015) qui sont choisis en fonction des buts visés par les
chercheurs. Dans 1’analyse qualitative, il importe de se baser sur le discours ou 1’expérience de
I’individu qui donne sens du phénomeéne ¢étudié, puisqu’il en est I’expert (Smith, 2015). Certaines
méthodes d’analyses, tel que I’analyse thématique vont tenter de rester le plus prés possible des

propos des participants dans leur présentation des résultats, alors que d’autres encouragent
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I’atteinte d’un certain niveau d’interprétation (p. ex., la théorisation ancrée et 1’analyse
phénoménologique interprétative) (Smith, 2015).

Pour la présente recherche, le choix d’un devis qualitatif paraissait le plus pertinent
puisqu’un des buts de la recherche qualitative est de comprendre un phénomeéne en se basant sur
I’expérience des individus, sur leurs perceptions et sur la signification qu’ils y accordent (Smith,
2015; Poupart, 1997). Elle cherche a décrire, de manicre riche, 1’ensemble des éléments
constituant le phénomene a I'¢tude (Kemparaj et Sangeeta, 2013; Smith, 2015), ce qui est
I’objectif poursuivi ici. En ce sens, la recherche qualitative peut permettre d’explorer en
profondeur des phénoménes complexes et ainsi en retirer une compréhension approfondie
(Poupart, 1997). Pour privilégier I’approfondissement des données recueillies, les études
qualitatives se basent généralement sur des petits échantillons (Smith, 2012). La taille de
I’échantillon peut tout de méme varier en fonction des critéres d’¢ligibilité, de ’hétérogénéité de
1’échantillon, de la conduite d’entrevue, du nombre de concepts couverts, etc. (Mason, 2010;
Trotter, 2012).

2.2 Cadre épistémologique

L’étude s’inscrit dans un paradigme constructivisme-interprétatif. Ce paradigme sert de
cadre pour plusieurs types de recherches telles que les recherches phénoménologiques,
herméneutiques et interprétatives, ce qui correspond a la présente thése (Guba et Lincoln, 2005;
Schwandt, 1994). 1l est basé, entre autres, sur I’idée qu’il existe plus d’une réalité. En opposition
au post-positivisme, la réalité est percue comme multiple, mouvante et modifiable (Fazliogullari,
2012; Schwandt, 1994). Elle varie en fonction de I’individu qui la vit et est influencée par le

contexte dans lequel I’expérience se déroule (Sciarra, 1999), elle est donc subjective (Schwandt,
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1994). La réalité peut étre définie comme étant la compréhension que I’individu a des

événements vécus.

Pour le chercheur menant une recherche sous ce paradigme, cela implique de reconnaitre
son influence sur la réalité du participant puisqu’il n’est pas distinct du phénomeéne qu’il étude. 11
participe automatiquement a la conceptualisation de celui-ci (Charmillot, 2021; Charmillot et
Fernandez-Iglesias, 2019). Son influence ne peut étre neutralisée vu les interactions entre le
participant et celui-ci (Manning, 1997). Le chercheur se doit d’étre conscient de ses valeurs et de
ses préconceptions et de comment celles-ci influencent la recherche (Manning, 1997). Son role
consiste a faciliter la construction ou la reconstruction de sens pour le participant. A travers le
dialogue, le chercheur et le participant en viennent a une co-construction commune plus
complete du phénomene étudié (Fazliogullari, 2012; Schwandt, 1994). 1l s’agit donc de

développer une compréhension du sens que le participant accorde aux événements qu’il a vécus.

Dans la présente recherche, 1’étudiante-chercheure s’est permis de réfléchir a ses aprioris
et a ses préconceptions concernant non seulement le phénomene a 1’étude, mais aussi par rapport
aux dons d’organes de manicre plus large. Elle a mis a I’écrit ses préconceptions dans le but de
prendre un certain recul par rapport a celles-ci. Les préconceptions de 1’étudiante-chercheure
touchent le don d’organes et le processus de deuil. Par rapport au don d’organes, 1’¢tudiante-
chercheure avait comme aprioris que les familles ayant accepté le don trouvaient leur expérience
positive et que cela permettait de donner un sens au déces de leur proche, ce qui pouvait du
méme coup aider au deuil. Elle voyait I’approche a la famille comme adéquate, mais pouvant
tout de méme étre plus douce et personnalisée. Le principal élément influencant la décision des

familles était les volontés du défunt d’apres 1’étudiante-chercheure et que de les connaitre était
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percu comme facilitant. Par rapport au processus de deuil, il était pensé que les familles devaient
y faire face dans son entiereté, mais que de recevoir des nouvelles de la part des receveurs ou

encore la tenue de cérémonies commémoratives pouvait s’avérer réconfortants.

A la fin de chaque entrevue, un temps de réflexion a été accordé pour s’intéresser aux
réactions et aux impressions par rapport au discours du participant. Il est a noter qu’assez tot
dans le processus d’analyse, les aprioris de 1’étudiante-chercheure ont été remis en question vu

les résultats obtenus, ce qui a potentiellement diminué leurs influences dans le processus.
2.3 Collecte des données
2.3.1 Participants

Le recrutement, se déroulant au Québec, visait des personnes ayant acquiescé a la
demande de don d’organes pour un proche défunt. Pour étre €ligibles, les participants devaient
étre agés de 18 ans et plus, avoir été au chevet du donneur pendant son hospitalisation, que ce
soit avant ou apres la demande de don, et étre un membre de la famille ou de I’entourage ayant
été impliqué dans la décision liée au don d’organes (p. ex., un ami proche pourrait étre considéré
de I’entourage s’il a été impliqué dans la décision). L’intensité de I’implication peut varier, mais
le participant doit avoir eu a se prononcer par rapport a la demande de don, que ce soit aupres des
autres membres de la famille ou aupres du personnel hospitalier. Un délai de six mois a cinq ans
depuis la demande de don devait s’étre écoulé au moment de la participation a I’étude. Un délai
minimal de six mois a été établi, tout d’abord parce que cela a été demandé par les comités
d’éthique qui jugeait qu’un délai plus court pouvait augmenter les risques de préjudices. De plus,
puisque le processus de deuil est un élément étudié, un délai devait s’étre écoulé depuis la perte

pour pouvoir I’explorer. Sachant que dans le discours populaire la premiére année suivant une
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perte est vécue comme particulierement significative (Glick et al., 1974), il devenait pertinent
d’inclure des gens pour qui la perte avait eu lieu il y a moins d’un an. Quant a la limite de cinq
ans, elle a été fixée pour donner acces a une importante variété d’expériences sans toutefois
rendre 1’échantillon trop hétérogeéne pour le type d’analyse menée. Une maitrise suffisante du
francais était nécessaire pour participer a I’entrevue. Les participants devaient avoir consenti par

écrit a participer a 1’étude. Aucun critére d’exclusion n’a été précisé.
2.3.2 Méthode d’échantillonnage

Une méthode d’échantillonnage non-probabiliste de convenance a été utilisée. Il s’agit
d’un mode de recrutement intentionnel puisque 1’échantillon doit étre constitué d’individus ayant
vécu une expérience spécifique (Smith et al., 2009). L’acces a la population visée peut étre
qualifi¢ de limité puisqu’il y a moins de 150 donneurs cadavériques par année au Québec
(Transplant Québec, 2021) et puisqu’il n’est pas possible de recruter par le biais du registre des
donneurs décédés de Transplant Québec. Etant donné ’acces limité, un échantillon de
convenance a €té constitué. En effet, ’ensemble des individus qui souhaitaient participer et
répondaient aux criteres d’éligibilité ont été€ retenus, indépendamment de leurs caractéristiques.
L’¢échantillon a été formé a partir d’individus accessibles. Nous n’avons pas tenté d’atteindre une

diversification; tous les participants disponibles et ¢ligibles se sont vus proposer une entrevue.

En recherche qualitative, la taille de 1’échantillon peut étre guidée par le concept de la
saturation théorique. Plus précisément, 1’atteinte d’une saturation théorique, c’est-a-dire
lorsqu’aucune nouvelle donnée ne semble émerger des analyses (Pires, 1997). Selon différents
auteurs, cet objectif peut généralement étre atteint avec un échantillon allant de 4 a 15

participants (Smith, 2015; Smith et al., 2009). Ce nombre peut varier en fonction de la richesse
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du discours des participants et du niveau d’investissement du chercheur dans le processus
d’analyse. De maniere générale, un petit échantillon est privilégié puisque les analyses doivent
permettre une exploration en profondeur pour chacun des participants et les résultats doivent
refléter la complexité de I’expérience rapportée. Le concept de saturation n’est toutefois pas
endossé par I’ensemble des chercheurs dans le domaine de la recherche qualitative (Sebele-
Mpofu, 2020), certains vont préférer parler de pouvoir informationnel (Malterud et al., 2016). Il
s’agit d’un concept, apportant une certaine rigueur a la recherche qualitative, permettant
d’estimer la taille de I’échantillon nécessaire pour répondre adéquatement a la question de
recherche. Malterud et ses collégues (2016) décrivent qu’il y a cinq critéres influengant le
pouvoir informationnel; le but de 1’étude, le caractere spécifique de 1’échantillon, ’utilisation de
cadre théorique, la qualité du dialogue et la méthode d’analyse (Malterud et al., 2016). Sachant
que les objectifs de la présente recherche se penchent sur plusieurs facettes d’une méme
expérience, que les caractéristiques des participants varient (p. ex., en termes de relation partagée
avec le défunt) et que I’analyse s’intéresse a plusieurs cas, la taille de 1’échantillon se devait

d’étre grande pour une recherche qualitative.

Dans la présente recherche, plusieurs personnes ont démontré de 1’intérét envers le projet
sur une courte période de temps. Vu les difficultés de recrutement rencontrées précédemment,
I’ensemble des personnes éligibles se sont vues proposer une entrevue. Apres 1’analyse, des
quatorze premiers verbatim, il a été constaté qu’il n’y avait plus de nouveaux thémes qui
semblaient émerger. L ’analyse des trois verbatim restants, dont I’entrevue avait déja été

conduite, a confirmé cette observation. C’est a ce moment que le recrutement a pris fin.

2.3.3 Caractéristiques des participants
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Les participants ont été recrutés, entre novembre 2018 et juillet 2019, par I’entremise de
Facebook et de la mission du Dr Marsolais (https://missiondrmarsolais.org/), une fondation
ceuvrant aupres des familles ayant accepté la demande de don d’organes pour un proche défunt.
Plus précisément, une affiche électronique a été publiée sur le groupe de la mission du Dr
Marsolais (voir Annexe A), suivant la présentation du projet devant le Comité familles de la
mission. Suite & cette publication et au partage de 1’affiche sur mon profil personnel, I’annonce
du projet de recherche a été partagée plus de 250 fois par des individus ou des groupes ceuvrant
dans le domaine du don d’organes ou du deuil. Les individus souhaitant participer a 1’étude
¢taient invités a contacter 1’étudiante-chercheure principale par téléphone ou par courriel. Lors
du contact initial, I’étude et son déroulement ont été expliqués en détail et 1’¢ligibilité des
personnes intéressées vérifiée (voir Annexe B). Vingt-quatre personnes ont manifesté leur intérét
a participer. De ces 24 personnes, 21 étaient ¢éligibles; 17 ont accepté de participer a ’entrevue et
quatre d’entre elles n’ont jamais donné de disponibilités ou ont annulé, sans donner de raisons
particulieres. Pour les trois personnes exclues, il s’était déroulé plus de cinq ans depuis la
demande de don d’organes. Les entrevues ont ét¢ menées au fur et a mesure, soit parallélement

au recrutement et a 1’analyse.

L’¢échantillon final est composé de 17 individus (12 femmes et 5 hommes) provenant de
10 familles de défunts (voir tableau 2.1). L’ensemble des entrevues a été mené en francgais. Les
participants étaient 4gés de 25 a 67 ans (X = 46). Dix d’entre eux ont perdu un enfant (deux
mineurs et huit adultes), quatre ont perdu un frére ou une sceur, un a perdu un parent, un a perdu
un mari et un a perdu une belle-sceur. Quant aux donneurs, ils étaient agés de 6 mois a 54 ans au
moment de leur déces. Onze des donneurs avaient consenti par écrit au don. Pour quatre d’entre

eux, la volonté du défunt n’était pas connue de la famille et leur carte d’assurance maladie a été
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¢garée au moment de 1’hospitalisation, un n’avait pas signé et un €tait trop jeune pour consentir.

Les entrevues se sont déroulées de 10 a 62 mois post-donation (X = 33 mois et 29 jours).

Lors de I’analyse des caractéristiques de 1’échantillon, une diversification interne a été
observée quant a I’age et au sexe des participants, a 1’age et au sexe des donneurs, au type de
relation partagé entre eux et au temps écoulé depuis la demande de don. Une certaine
diversification des caractéristiques de 1’échantillon permet d’obtenir une variété de points de vue

par rapport a un méme phénomene.

2.3.4 Deéroulement des entrevues

Les entrevues ont eu lieu au domicile du participant ou a I’Université d’affiliation de
I’¢étudiante-chercheure, selon la préférence de chacun d’entre eux. En début de rencontre,
I’¢étudiante-chercheure a pris le temps de se présenter et d’expliquer le déroulement de I’étude
(voir Annexe C). Le formulaire de consentement, incluant les objectifs de la recherche, les
risques et les inconvénients liés a la participation, la confidentialité et le droit de retrait, ont été
présentés au participant (voir Annexe D). Lorsque plus d’un membre d’une méme famille prenait
part a I’étude, des spécifications quant a la confidentialité étaient ajoutées. Il a été expliqué que
malgré 1’anonymisation des données, il y avait une possibilité que leurs propos soient reconnus
par leur proche lors de la publication des résultats. Le role de 1’étudiante-chercheure était de
s’assurer que les participants concernés comprenaient ce risque et qu’ils étaient toujours préts a
consentir. L’obligation de celle-ci a ne rien révéler concernant les propos des autres membres de

la famille a aussi été nommeée.

L’entrevue a été introduite de la maniére suivante : « Je vais vous poser une série de

questions concernant votre expérience quant a la demande de don d’organes que vous avez
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vécue. Comme on I’a vu dans le formulaire de consentement, mon but est d’avoir une meilleure
compréhension de votre expérience, quelle qu’elle soit, pour faire avancer nos connaissances et
permettre de mieux comprendre les besoins des familles. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises
réponses, je veux que vous me répondiez avec ce qui vous vient en téte. Vous pouvez voir notre
¢change comme une discussion plus qu’une entrevue de type question-réponse. Sachez que s’il y
a des questions qui vous rendent mal a I’aise, vous n’€tes pas obligé d’y répondre et si vous
ressentez un inconfort, soyez ouvert a en discuter ». Leur droit de cesser I’entrevue a tout
moment ou de prendre une pause leur a été réitéré. L’étudiante-chercheure amorgait alors
I’entrevue semi-structurée, a la suite de laquelle chaque participant devait remplir un bref
questionnaire sociodémographique. Chaque entrevue a été enregistrée de maniere audio pour

permettre la transcription verbatim.

A la fin de chaque rencontre, 1’étudiante-chercheure a pris un moment pour demander
comment I’entrevue s’était déroulée aupres du participant et comment elle avait été vécue par
celui-ci. Cela a permis d’évaluer I’état d’esprit dans lequel il se trouvait et de quelles maniéres il
pouvait étre affecté par ’entrevue. La majorité des participants ont nommé que d’étre questionné
sur leur expérience a fait émerger beaucoup d’émotions, mais qu’ils étaient reconnaissants
d’avoir eu I’opportunité de partager leur vécu. Une liste de ressources spécialisées en deuil a été
remise a tous les participants (voir Annexe E) et la possibilité de contacter 1’étudiante-chercheure
pour des questions supplémentaires sur le projet de recherche a été proposée. Personne ne s’est
prévalu de cette offre. De plus, dans les heures suivants chaque entrevue, 1’étudiante-chercheure
rédigeait des notes par rapport a des observations faites, prenant la forme d’un journal de bord,
que ce soit par rapport au non-verbal de la personne, ’aisance de celle-ci a se dévoiler (p.

ex., I’évitement de certains thémes), au contre-transfert ressenti, a des éléments saillants (p.
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eX., la répétition d’un souvenir précis) ou encore des questionnements supplémentaires

émergents.

2.4 Mesures

Le format individuel d’entrevue a été ici privilégié puisqu’il permet davantage le
développement d’une relation entre le chercheur et le participant et facilite le dévoilement (Reid
et al., 2005). L’entrevue semi-structurée représentant ainsi une opportunité pour le participant de

réfléchir, de se dévoiler et d’étre écouté par rapport a son expérience (Smith et al., 2009).

2.4.1 Grille d’entrevue

Le développement du contenu de la grille d’entrevue s’est fait a partir de la question de
recherche, d’une revue de la littérature approfondie, de cadres théoriques pertinents (p. ex., la
théorie de la perte dissonante (Sque et Payne, 1996) et les théories sur le deuil tel que la théorie
des liens continus (Klass et al., 1996)) et de consultations d’experts dans le domaine (p. ex., le
chef du service de I’enseignement et du développement hospitalier chez Transplant Québec et

des infirmiéres de liaison ceuvrant en don d’organes).

La grille d’entrevue est un canevas permettant de faciliter les interactions entre le
participant et 1’étudiante-chercheure (Smith et al., 2009). 11 est suggéré de formuler des questions
ouvertes et neutres en évitant un jargon scientifique (Smith, 2015), ce qui a été fait pour la
présente recherche. De cette maniere, le participant avait 1’occasion de décrire en détail et dans
ses propres mots son expérience. L’ordre et la maniere de poser les questions amenaient le
participant a raconter naturellement et chronologiquement son récit. Lorsqu’il semblait plus a

’aise et en confiance, les questions plus précises et sensibles étaient posées.
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L’entrevue comportait 10 questions principales (voir Annexe F). Les quatre thémes
suivants €taient ciblés : (1) les circonstances ayant mené a la demande de don d’organes; (2) les
facteurs et les caractéristiques ayant influencé la décision; (3) la signification et la représentation
que les participants se font de I’événement (don d’organes et déces), et (4) le processus de deuil
vécu et les liens entre celui-ci et le don d’organes. Le canevas de questions a servi de guide, tout
en étant utilis€ avec souplesse (Smith, 2015). Des questions d’approfondissement ou de
clarification ont pu étre ajoutées au fur et a mesure de I’entrevue. En effet, 1’étudiante-chercheure
s’est permis d’intervenir a I’occasion pour demander une précision ou pour encourager le
participant a approfondir sa réponse. Par ailleurs, cette derni¢re s’est assurée de minimiser
I’influence de ses interventions sur le déroulement de 1’entrevue (Smith, 2015). Pour obtenir la
meilleure collecte de données possibles, I’étudiante-chercheure s’est assurée de démontrer de
I’empathie tout en restant neutre (Patton, 2002), c¢’est-a-dire d’accompagner le participant dans
I’¢élaboration de son récit, en faisant abstraction de ses propres présupposés. C’est pourquoi des

rrrrr

I’entrevue était de 75 minutes ([38 ; 96] minutes).

Une premiere version de la grille d’entrevue a été présentée au fondateur du Centre de
prélevement d’organes de I’Hopital du Sacré-Ceeur, ainsi qu’a trois infirmiéres de liaison y
travaillant, dans le but de recevoir de la rétroaction. De plus, elle a été critiquée, modifiée et
validée par deux comités d’éthique de recherche; le comité d’éthique de la recherche en arts et
humanités de 1I’Université de Montréal et le comité d’éthique a la recherche des sciences
sociales, santé mentale et santé publique du CIUSSS du Nord de 1’fle qui se spécialise en
recherche psychosociale dans le domaine de la santé. Lors des premieres entrevues, de la

rétroaction a été demandée aux participants pour permettre un dernier peaufinage des questions.
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2.4.1 Questionnaire sociodémographique

Les participants ont rempli un bref questionnaire sociodémographique (voir Annexe G) a
la suite de I’entrevue. Le questionnaire comporte huit items concernant 1’age, le sexe, I’état civil,
I’origine ethnique, les croyances religieuses, la scolarité, I’occupation actuelle principale et le
lien avec le défunt ont été obtenus. Les informations recueillies visaient a décrire sommairement

les participants et évaluer le niveau de diversification interne.

2.5 Analyse des données

2.5.1 Choix de la méthode d’analyse

Les données ont été analysées a 1’aide de 1’ Analyse Phénoménologique Interprétative
(IPA) (Smith et al., 2009). L’IPA est une approche fréquemment utilisée en psychologie de la
santé (Brocki et Wearden, 2006; Smith, 1996). Son objectif est de comprendre de maniere
approfondie comment une personne vit et s’explique un événement significatif de sa vie (Smith
et al., 2009). En d’autres termes, cette méthode d’analyse permet d’explorer, de décrire et
d’interpréter comment les participants donnent un sens a leurs expériences (Smith et al., 2009). Il
s’agit d’'une méthode indiquée pour le présent projet puisqu’elle meéne a une analyse détaillée et
nuancée de I’expérience des participants (Smith et al., 2009) ce qui va dans le sens des objectifs
visés. L’IPA se veut une démarche inductive, c¢’est-a-dire qu’elle s’intéresse tout d’abord au
particulier pour s’étendre ensuite au général. En d’autres termes, elle se base sur des observations
qui en étant analysées, permettent d’élaborer des interprétations. Ce sont le sens et les
interprétations des participants face a leur propre vécu qui permettent de produire une explication
du phénomene étudié. Elle ne cherche pas a tester des hypothéses, ce sont plutdt les données

cumulées qui rendent possible d’en formuler (Poupart, 1997).
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L’IPA a ét¢ la méthode d’analyse privilégi¢e puisqu’elle permet d’atteindre un niveau de
détails et de nuances é€levées, ce qui n’est pas typique de toutes les méthodes qualitatives. L’IPA
permet non seulement de décrire 1’expérience vécue, mais aussi comment les individus en font
sens (Smith, 2009), ce qui correspond au but de la présente recherche. Les buts, appuyés sur un
cadre phénoménologique, étaient de s’approcher davantage de la signification qu’ils donnent a
I’événement et de la compréhension qu’ils s’en font. Il ne s’agissait pas seulement de s’intéresser
au « quoi » (résultat), mais davantage au « comment » (processus) (Smith, 2009). Aussi, le
niveau d’interprétation que permet I’IPA, semblait particuliérement utile pour étre en mesure de
proposer des interventions cliniques pertinentes et précises, ce qui était important pour

I’étudiante-chercheure.

2.5.2 Description de I’Analyse phénoménologique interprétative (IPA)

L’IPA, développée vers les années 1990 par Smith (1996) et ses collégues, est une
analyse de données qualitatives basées sur trois fondements théoriques : la phénoménologie,
I’herméneutique et la démarche idiographique (Smith et al., 2009). La phénoménologie favorise
I’étude et la compréhension de 1’expérience riche vécue par les participants (Husserl, 2012). Elle
stipule qu’il faut se concentrer sur celle-ci en permettant aux participants de s’exprimer quant a
la signification de leur expérience, dans leurs propres mots. Toutes hypothéses préalables
concernant le phénomene a I’étude doivent étre écartées (Husserl, 2012). L herméneutique, quant
a elle, est la théorie de I’interprétation. Elle percoit 1I’étre humain comme un étre qui tente de
donner un sens a ce qui lui arrive au quotidien. En utilisant I’IPA, le chercheur s’engage dans
une double herméneutique, c’est-a-dire qu’il tente d’interpréter ce qui est d’abord interprété par

le participant. Le chercheur adopte donc une posture dans laquelle il se voit a son tour construire
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un sens de I’expérience du participant, a partir du discours de celui-ci. Enfin, ’IPA est aussi
idiographique puisqu’elle se préoccupe du particulier, et ce, autant par la profondeur de 1’analyse
qu’elle préconise que par son engagement a comprendre la perspective unique de chaque
participant. L’approche idiographique stipule qu’il faut mettre en relief les éléments spécifiques
a chaque participant et non sur les concepts généraux qui pourraient en ressortir (Smith, 2015).
L’objectif de I'IPA est ainsi de conduire une analyse qui permet aux participants de décrire
I’expérience vécue dans des termes qui leur sont propres, plutot que d’étre associée a des
catégories prédéfinies (Smith et al., 2009). Ces trois fondements théoriques s’inscrivent aisément
dans le paradigme constructivisme-interprétatif, qui est le cadre épistémologique sur lequel se
base la présente recherche. Dans un premier temps, 1’objet de I’étude de la phénoménologie est
la réalité subjective des participants par rapport a un événement particulier. Dans un deuxi¢me
temps, I’herméneutique se veut une co-construction de sens entre le participant et le chercheur,
ce qui correspond a la partie interprétative du paradigme.

Six étapes constituent I’ Analyse Phénoménologique Interprétative (Smith, 2009). (1) La
premiere consiste a lire et relire le verbatim pour se familiariser avec le contenu. Il est possible
de commencer une prise de note spontanée sur ses premicres impressions. (2) La deuxiéme étape
consiste en la prise de note initiale; le but de celle-ci est de produire des commentaires détaillés
issus des propos des participants. Les commentaires peuvent étre de nature descriptive,
linguistique ou conceptuelle. A cette étape, il peut étre utile de décontextualiser les propos du
participant en mettant I’emphase sur les mots utilisés et leurs significations. (3) La troisiéme
étape en est une de synthese. Il s’agit de développer différents themes dans le but de diminuer le

volume de détails obtenus lors de I’étape précédente. Il est important de dégager des thémes, tout
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en n’atténuant pas la complexité des notes prises. Il s’agit de faire émerger des liens, des
relations et des patrons entre les données.

(4) La quatriéme étape consiste en une analyse des données a un niveau macroscopique,
c’est-a-dire a un niveau plus global. Lors de cette étape, le but est de faire des liens entre les
thémes émergents, qu’ils soient congruents ou divergents. Pour s’assurer de bien exécuter cette
étape, il est primordial de noter le processus réflexif qui permet de justifier chacun des choix
puisqu’il doit étre possible d’expliquer, a postériori, les liens émis et la logique utilisée pour y
arriver. Il peut étre pertinent, a ce moment de 1’analyse, de produire une représentation graphique
de I’ensemble des thémes émergents. (5) La cinquieme étape se résume a reproduire les quatre
premiéres €tapes pour I’ensemble des participants qui constitue I’échantillon. C’est seulement
suite a I’analyse individuelle et approfondie de I’expérience de chacun des participants que la
sixieme €tape peut étre entamée. (6) La sixieme et derniére étape de 1’analyse a pour but de
trouver des patrons de réponse entre les participants. Les ressemblances, les différences et la
récurrence des themes sont a observer. En effet, c’est lorsque des liens sont émis entre les
expériences des participants qu’une compréhension plus éclairée et compléete peut émerger.

Pour valider la maitrise de la méthode d’analyse par 1’étudiante-chercheure principale,
I’analyse du premier verbatim a été supervisée et vérifiée par la directrice de recherche et les
collegues de laboratoire de celle-ci. Pour les verbatim subséquents, les thémes émergents des
analyses ont été discutés avec la directrice de recherche, les collégues de laboratoire et présentés
en congres aupres de professionnels ceuvrant dans le domaine. La rétroaction regue a permis de
préciser plusieurs résultats, de nuancer certains thémes et de confirmer ce qui était central dans
I’expérience des participants. Prendre connaissance des questionnements que d’autres

professionnels avaient, toujours concernant I’expérience des familles, a permis tout d’abord de
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confirmer la pertinence du présent projet et ensuite d'orienter quels résultats étaient primordiaux

a présenter.
2.6 Gestion des données de recherche

Les données, c’est-a-dire I’enregistrement des entrevues, étaient mises sur un disque dur
externe et supprimées de 1’appareil d’enregistrement. L’ensemble des entrevues a été réécouté a
partir du logiciel VLC média permettant de ralentir la vitesse de la bande sonore, ce qui facilitait
la transcription. Lors de la transcription, toutes les données sensibles étaient remplacées par un
code, permettant ainsi I’anonymisation des données. Les verbatim des entrevues ont tous été

produits sur le logiciel Word. Une réécoute de la bande sonore a été faite pour valider et corriger

le verbatim au besoin et cela permettait aussi une familiarisation avec le contenu.

A la lecture du verbatim, une premiére prise de note était faite et I’ensemble des codes
étaient transcrits dans un document Word. Ces premiers codes étaient davantage collés au
discours des participants et une attention était portée a la fréquence de chacun. C’est a partir de
ce document qu’il a été possible de produire des thémes en se basant sur la codification initiale.
Lorsque plusieurs codes référaient a un méme aspect de I’expérience, ils étaient regroupés pour
former un premier niveau de theéme. Des allers-retours étaient faits entre les regroupements de
codes et les verbatim pour s’assurer de ne pas trop dénaturer les propos des participants.
Rapidement, des définitions temporaires étaient produites pour chacun des thémes. Aprés avoir
regroupé des codes pour en faire des thémes, certains ont été regroupés dans le but de réduire la
quantité de données. Plus le processus de développement de thémes avangait, plus 1’étudiante-

chercheure devenait interprétative.
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En conservant des documents distincts pour chaque étape de I’IPA, il a été plus facile de
retracer les réflexions ayant mené a la production d’un théme et ainsi plus facile de le définir. Ce
processus a €té refait pour I’ensemble des participants. Les thémes émergents de chacun des
verbatim ont été comparés, étape qui sera détaillée ultérieurement, ce qui a permis la production

des themes qui seront présentés dans les résultats.

2.7 Qualité de la recherche

Des critéres de scientificité ont été¢ développés pour évaluer et s’assurer de la qualité
scientifique des recherches qualitatives (Elliott et al., 1999; Yardley, 2000, 2008). Les auteurs
proposent a la fois des concepts, c’est-a-dire des lignes directrices sur comment évaluer la qualité
de la recherche, et des techniques, c’est-a-dire des procédés a mettre en place pour répondre aux
critéres. Le développement de critéres permet de fournir des lignes directrices aux chercheurs
pour qu’ils s’assurent de conduire une recherche de qualité d’apres le type de méthode utilisée
(Proulx, 2019). Les criteres de qualité utilisés pour le présent projet de recherche sont ceux
développés par Yardley (Yardley, 2000, 2008) et sont recommandés par les auteurs de I’'TPA

(Smith et al., 2009).

Le premier critére introduit est celui de la sensibilité au contexte (Yardley, 2000, 2008).
Yardley nomme I’importance de considérer le contexte a différents niveaux et a différents
moments de la recherche. Il fait référence au contexte dans lequel les participants ont vécu
I’expérience a I’étude, de méme que celui dans lequel la recherche s’inscrit (p. ex., littérature
existante, contexte de la collecte de données se déroule, etc.). Il est important de répondre a ce
critere vu I’influence qu’a le contexte sur les résultats en recherche qualitative (Proulx, 2019).

Dans la présente étude, une revue de la littérature approfondie a été conduite. Cette immersion
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prolongée dans les données déja publiées assure une bonne connaissance du domaine de la part
de I’étudiante-chercheure. Lors de la cueillette de données, il a été possible de maintenir une
¢coute active et d’avoir de I’empathie face au vécu des participants, ce qui démontre une
sensibilité au contexte. Une attention particuliére a été portée a comment le participant pouvait se
sentir lors de I’entrevue, en fonction des différents themes abordés (p.ex., €tre a 1’aise versus
manifester une résistance). Lors de la présentation des résultats dans la présente these, plusieurs
extraits de verbatim sont présentés et un retour est fait sur la littérature pour mettre en contexte

les résultats, ce qui est une autre maniére de répondre au critére de sensibilité.

Le deuxiéme critere est celui de I’engagement et de la rigueur. L’engagement référe au
degré d’attention et de détails mis dans la réalisation de chacune des étapes du projet de
recherche. La rigueur réfere, quant a elle, a la minutie et a I’exactitude avec laquelle ’ensemble
de la recherche est mené. Atteindre ce critére peut se faire, par exemple, en s’assurant de la
qualité de I’échantillon en fonction de la question de recherche. Dans notre cas, malgré la
présence d’une diversification interne, I’échantillon reste suffisamment uniforme, c’est-a-dire
que les caractéristiques des participants sont assez semblables en termes de 1’expérience vécue,
pour permettre 1’analyse du phénomene a I’étude. Vu le niveau de profondeur et de détails visant
a étre atteints dans les entrevues, I’étudiante-chercheure a porté une attention a la dynamique
relationnelle et s’est basée sur les indices dans la posture et le discours du participant pour ajuster
a son tour sa posture et ses interventions. Au niveau des analyses, elles ont été validées en
collaboration avec des chercheurs expérimentés en IPA. Pour se faire, quelques verbatim ont été
distribués aléatoirement a des collégues et a la directrice de recherche. Une présentation des
thémes et une discussion concernant les impressions des collaborateurs s’en sont suivies. Ils ont

aussi émis des commentaires sur les analyses préliminaires menées par 1’étudiante-chercheure a
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savoir si celles-ci semblaient bien refléter ce qui est central dans le discours des participants.
Finalement, les résultats ont été réfléchis jusqu’a ce que les données atteignent un niveau

suffisant d’interprétation, ce qui est nécessaire pour répondre au critére de rigueur.

Le troisieme critere (Yardley, 2000, 2008) est celui de la transparence et de la cohérence.
Pour répondre au critére de transparence, il faut fournir le plus d’informations possible sur le
développement de la recherche a toutes les étapes. Quant a la cohérence, elle correspond a la
continuité et a 1’adéquation entre les étapes. Le raisonnement et la logique derriére les choix faits
concernant la recherche (p. ex., le développement de la question de recherche, les
caractéristiques de 1’échantillon, 1’ordre de présentation des thémes émergents, etc.) doivent étre
explicités. Pour tenter de répondre a ces critéres, I’ensemble des étapes de la présente recherche a
¢été supervisé par la directrice de recherche, chercheure d’expérience ceuvrant dans le domaine du
don d’organes. Une deuxieme chercheure, Déborah Ummel, PhD, professeure au département de
psychoéducation a I’Université de Sherbrooke., a agi a titre de consultante et a contribué a juger
de la cohérence de la recherche prévue, autant au niveau des étapes que du respect des
paradigmes sous-jacents au devis qualitatif. Quant aux résultats, une cohérence est aussi attendue
au niveau des thémes émergents et des interprétations qui s’en suivent. Pour tenter d’atteindre ce
critere, I’étudiante-chercheure a pris des notes réflexives de maniére continue durant I’entiéreté
de la recherche. De plus, le processus réflexif qui permet de retracer et de justifier la logique
derriere chacun des choix et des interprétations a été détaillé. Le tout a pris la forme d’un journal
de bord qui documente en transparence et en profondeur le processus de recherche. Les notes
initiales sur le développement de la recherche, le calendrier des entrevues, ’enregistrement des
entrevues, les transcriptions annotées et les versions des rapports émis ont tous été conservés. Tel

que mentionné, tout au long du projet, I’étudiante-chercheure a maintenu un effort réflexif dans



56

le but d’étre consciente de ses présupposés et de leurs impacts possibles sur les différentes étapes
de I’étude. Si I’¢étudiante-chercheure a fait suffisamment d’efforts pour assurer une transparence
tout au long des étapes, un lecteur externe sera en mesure de se positionner face a la cohérence

de la recherche.

Le quatrieme et dernier critére est celui de I’impact et de I’importance qui référe a la
portée que la recherche peut avoir dans le domaine a I’étude (Yardley, 2000, 2008). Pour évaluer
si ce critére est atteint, il est possible de se questionner a savoir si les résultats aménent de
nouvelles réflexions, s’ils clarifient des connaissances existantes et s’ils permettent des
avancements utiles et significatifs. Ce critére a partiellement été vérifié¢ lors de la présentation
des résultats a un congres national sur la transplantation. L’intérét démontré par Transplant
Québec, par le fondateur du Centre de prélévements d’organes de Sacré-Cceur et par d’autres
acteurs dans le domaine, envers les résultats semble confirmer la pertinence de 1’étude. Il est
seulement possible de se positionner entierement face a ce critére une fois que les résultats sont
disponibles, sous différentes formes, aux personnes ceuvrant dans le domaine. Pour s’assurer de
répondre a ce critere, 1’étudiante-chercheure prévoit présenter les résultats dans le cadre d’une
conférence a la mission du Dr Marsolais, cette méme proposition a été faite aupres de Transplant
Québec, ce qui permettra un transfert des connaissances acquises. De plus, I’étudiante-
chercheure a produit deux articles qu’elle soumettra a des journaux scientifiques ceuvrant dans le

domaine de la psychologie de la santé, du don d’organes ou du deuil.

2.8 Considérations éthiques et déontologiques

Le présent projet de recherche a été soumis préalablement pour approbation a deux

comités éthiques, soit le Comité d’éthique de la recherche en arts et humanités de I’Université de
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Montréal et le Comité d’éthique a la recherche des sciences sociales, santé mentale et santé
publique du CIUSSS du Nord de 1’Tle. Deux certificats éthiques ont été obtenus (voir Annexe H
et Annexe I) en date du 28 mai 2018 et du 12 avril 2019 respectivement. Ces derniers ont
notamment assuré¢ le respect de la confidentialité entourant les données recueillies, de méme que

celles-ci allaient €tre détruites sept ans apres la fin de 1’étude.

Pour s’assurer du bien-&tre des participants tout au long de la recherche, différentes
mesures ont été prises. Ces mesures sont basées sur trois concepts issus de la politique des trois
conseils sur 1’éthique de la recherche; le respect des personnes, leur bien-étre et le concept de
justice (Groupe en éthique de la recherche, 2019). I est pertinent d’élaborer certaines des
considérations prises en compte par I’étudiante-chercheure de la présente thése. Tout d’abord, tel
que mentionné, un consentement libre et éclairé a été obtenu pour I’ensemble des participants. La
présentation de la recherche et du contexte dans lequel elle se déroulait s’est faite en toute
transparence. Un formulaire incluant, entre autres, le but, les avantages et les inconvénients
potentiels de I’étude a été présenté. La possibilité de se retirer du projet de recherche a tout
moment a aussi €t€ nommeée. Les participants voyaient donc leur autonomie respecter (Groupe en
¢thique de la recherche, 2019). Ensuite, 1’absence d’affiliation entre I’étudiante-chercheure et des
organismes ceuvrant dans le domaine du don d’organes ou encore des centres hospitaliers,
semble avoir eu un effet rassurant pour certains participants, qui se voyaient faire un choix plus

libre puisqu’il ne craignait pas de répercussions sur les services qu’ils pouvaient recevoir.

De plus, concernant le concept de bien-Etre, des mesures strictes pour le respect de la
confidentialité ont été appliqués tel que la sauvegarde des données sur un disque dur externe

placé sous clés, des mots de passe pour chaque fichier et I’anonymisation des données. Comme



58

abord¢ précédemment dans la méthode, une liste de ressources d’aide leur était fournie et
1’¢étudiante-chercheure demeurait disponible au besoin. Le but de la présente thése peut aussi étre
considéré comme une maniére de promouvoir le bien-étre des participants, et méme du groupe
qu’il représente plus globalement, parce qu’elle vise ultimement a améliorer ou adoucir
I’expérience des familles ayant fait face a une demande de don d’organes. Quant au dernier
concept soulevé par la politique des trois conseils, celui de la justice, chaque participant a été
traité de maniere juste et équitable en tenant compte de leur vulnérabilité (Groupe en éthique de

la recherche, 2019), et ce, du processus de recrutement a 1’écriture de la theése.
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Tableau 2.1

Les données sociodémographiques des participants

Age du Sexe du Lienavecle  Temps écoulé depuis le Présence ou non
participant participant défunt déces (au moment de de signature

I’entrevue)

35 F Mere 17 mois Oui

31 F Sceur 10 mois Oui

60 F Mere 10 mois Oui

62 M Pere 10 mois Oui

34 F Sceur 11 mois Oui

40 M Beau frere 11 mois Oui

25 F Enfant 10 mois Non

30 F Mere 14 mois n/a

35 M Frere 59 mois Inconnu
61 F Sceur 46 mois Oui

40 F Conjointe 42 mois Oui

58 F Mere 47 mois Oui

67 F Mere 60 mois Inconnu
65 M Peére 62 mois Oui

61 F Mere 62 mois Oui

58 F Mere 53 mois Inconnu
58 M Pere 53 mois Inconnu

Note. Inconnu = La carte d’assurance maladie a été égarée lors de 1’hospitalisation, il n’était
donc pas possible pour la famille de prendre connaissance de la présence ou non de la signature;
n/a = le défunt était trop jeune pour avoir la possibilité¢ de manifester ses volontés par une

signature.
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CHAPITRE 3

RESULTATS

Ce chapitre présente les résultats de 1’analyse qualitative portant sur I’expérience des
familles ayant fait face a une demande de don d’organes pour un proche défunt. Les résultats de
I’analyse menée a partir des propos des participants ont permis de dégager huit principaux
thémes regroupés sous trois grands volets. Le premier volet aborde I’expérience des répondants
au regard du don d’organes et inclut quatre thémes, soit : (1) les circonstances du décés et
I’option du don d’organes, (2) les motivations a accepter 1’option du don d’organes, (3) la
décision des familles a travers le temps, et (4) le soutien des professionnels. Le second volet
présente I’expérience des répondants au regard du processus de deuil qui s’en est suivi (post-don
d’organes) et comprend trois thémes, soit : (5) la place du deuil dans 1’expérience des familles,
(6) la relation entre le don d’organes et le processus de deuil, (7) I’évolution dans le temps de la
relation entre le don d’organes et le processus de deuil. Le chapitre se termine sur un troisi¢éme
volet, dédié aux recommandations émises par les participants et introduit le dernier theme, soit :
(8) les recommandations des participants. Chacune des sections se rapportant a un théme donné
est elle-méme subdivisée en sous-themes afin de permettre un approfondissement (voir Figure

3.1).

Afin d’appuyer les résultats de I’analyse, chacun des themes sera accompagné d’extraits
des propos des participants. Il importe de souligner qu’a des fins de clarté des propos, certains
termes ou répétitions propres au langage parlé (p. ex., tsé, ben, hein, pis, etc.) ont été retirés ou
encore reformulés (p. ex., bien au lieu de ‘ben’), en s’assurant toutefois de maintenir intact le

sens des propos des participants.
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Volet 1 : Expérience des répondants au regard du don d’organes

3.1 Les circonstances du déces et I’option du don d’organes

Pour s’assurer de bien décrire et comprendre 1’expérience des familles ayant accepté le
don d’organes pour un proche défunt, il est important de situer le contexte dans lequel cette
demande s’est déroulée. Leur expérience a débuté au moment ou les familles ont été informées,
ou ont pris connaissance du fait que leur proche a été impliqué dans un incident grave. Les
familles se sont retrouvées en état de choc et se sont senties envahies par une situation qu’elles
ont qualifiée de « tragique », « catastrophique » et « dramatique ». A ce moment, la perception

du temps de plusieurs participants est devenue altérée.

On ne comprenait pas rien et on disait rien. Les docteurs se regardaient entre eux
autres et nous on se regardait, et on était comme pas toute 1a. Tout est un peu au
ralenti, tu sais pu quel jour, quelle heure qu’il est, tu sais pu ce que t’as mangg, tu sais

pu rien. (P2)

Ils ont décrit que tout semblait se dérouler au ralenti, au point ou la situation leur
semblait irréelle. Au cours de cette période, plusieurs avaient perdu le réflexe de combler leurs

besoins de base tels que s’alimenter ou dormir.

C’est dur a décrire parce que tu es traversé par tellement d’émotions en méme temps.
C’est tout qui passe dans la tempéte du 72h, tu ne dors pas... [tu] essaies de te
coucher... oublies ¢a! On est arrivé 1a de nuit, je n’ai pas dormi jusqu’au
surlendemain, le rush d’adrénaline de fou, ton corps est accoté dans 1’adrénaline. Tout

le temps que tu es dans I’espoir que ¢a fonctionne, tu es dans I’adrénaline accoté et tu
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ne dors pas. D’étre a I’affut de tous les moindres signes et en se disant okay, c’est

beau, mais ¢a fait 72h, regarde on tire la plug, ¢’est terminé. (P6)

Etre dans cet état d’esprit a rendu difficile pour les familles d’assimiler I’ensemble des

informations recgues et de réaliser I’ampleur de la situation.

Pendant I’attente du pronostic, il ressort de leurs propos que les familles alternaient entre
I’espoir d’un rétablissement et la conviction que la vie de leur proche était terminée. C’est
généralement durant cette période d’attente que les familles se sont vu offrir I’option du don
d’organes ou qu’elles-mémes 1’ont abordée avec les professionnels de la santé. Le processus de

deuil s’est installé progressivement a travers cela.

L’ensemble des participants rapporte avoir vécu une perte subite et inattendue. En quelques
heures, ils ont pris connaissance a la fois de 1’incident, du déces de leur proche et, parallélement,
ont été confrontés a la demande de don d’organes. Ils se sont retrouvés face a une situation
traumatique sans savoir exactement ce qui était arrivé a leur proche. Il semble que les familles se
soient senties impuissantes et sans contrdle sur la situation. Malgré la lourdeur du contexte, la
majorité des participants a acquiescé a la demande de manicre spontanée. Ce n’est souvent
qu’apres avoir accepté, que les familles ont pris le temps de réfléchir aux implications et que des

questionnements ont émergé.

C’est drole parce qu’on ne s’est jamais questionné ensemble. On était dans une petite
salle, il y avait comme une petite salle d’attente a I’hdpital, juste nous autres, et les
médecins demandent : « est-ce que »? Et un apres ’autre, tout le monde pleurait : oui
on le fait, on le fait et 1a un moment donné on s’est comme juste regardé et okay est-ce

qu’on le fait? C’¢était comme, ¢’était vraiment intense et 13, toi? Oui, toi? Toi? Toi?
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Toi? Toi1? Okay, c’est beau, ¢’était (rire)... je ne sais pas, on n’a pas, on n’a pas tant
réfléchi, on ne s’est pas vraiment posé de questions, on est juste embarqué la-dedans

et on a tous dit a I'unisson, okay go. (P5)

Une autre mentionne :

Je n’étais pas préte, ce n’est pas un oui éclairé¢, je ne 1’ai pas vraiment pensé, pesé et
réfléchi. J’ai dit ‘oui’ spontanément parce qu’il y a des choses dans la vie que tu ne

peux pas refuser. (P11)

Cette réponse spontanée semble pour la majorité avoir été influencée par 1’existence d’un
apriori positif a I’endroit du don d’organes. Force est de croire que la posture favorable a
I’endroit du don d’organes véhiculée et promue dans notre société actuelle (p. ex., reconnu
comme étant un geste généreux, une opportunité de sauver des vies, etc.) (Léger, 2018;

Gouvernement du Québec, 2019) pourrait avoir contribué a la décision prise.

3.2 Les motivations a accepter ’option du don d’organes

Bien que les participants aient tous accepté 1’option du don d’organes pour un proche
deéfunt, les raisons les motivant et les considérations prises en compte varient. Les motivations
sous-jacentes a la décision semblent avoir influencé la maniere dont le reste de leur expérience a

été vécue.

3.2.1 Respecter les volontés du défunt

Dans la majorité des cas, 1’élément influencant le plus la décision a été le respect des
volontés du défunt. Plusieurs familles décrivent s’étre basées sur la présence de la signature sur

la carte d’assurance-maladie, lorsqu’elle leur était présentée par les professionnels de la santé, ou
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encore, sur des discussions préalables avec leur proche leur ayant permis de connaitre les
volontés de celui-ci. Lorsque les familles n'étaient pas certaines des souhaits de la personne
défunte, elles se sont basées sur leurs perceptions des valeurs personnelles de celle-ci pour faire
un choix. Etre conscient des volontés du défunt ou de ses valeurs n’aurait toutefois pas eu le
méme effet pour tous. Pour certains, connaitre les intentions de leur proche a facilité la prise de
décision en atténuant chez eux I’impression d’avoir a prendre une décision a la place de la

personne concernée. IIs estimaient qu’ils ne faisaient alors que respecter une décision déja prise.

[Les membres de ma famille] s’ils peuvent aider, ils vont le faire. Ma petite sceur a
toujours été comme ¢a, elle a toujours voulu sauver tout ce qui bougeait, elle aimait
donner. En plus elle avait signé sa carte. Qu’elle ait signé sa carte, qu’on soit quand
méme de nature assez ouverte, généreuse, ¢a ¢’était comme méme pas une question. Il

n’a méme pas été question de dire non. (P2)

Pour d’autres, les volontés du défunt ont été percues comme une obligation d’agir en
conséquence, et ce, méme si le don n’avait jamais €té discuté dans la famille auparavant.
Respecter les volontés ou les valeurs de leur proche décédé semble avoir été percu comme une

priorité, un devoir, malgré des préoccupations personnelles quant a la décision et aux procédures.
En d’autres termes, refuser le don n’était pas, a ce moment, une option.

Bien, il en avait parlé, mon frére il croyait a tout ¢a, c’était les conditions gagnantes
pour que ¢a fasse un peu de sens dans toute cette folie-1a. Je pense que c’est moi qui a
trouvé ca le plus difficile. [...] Je me disais, s’il était a c6té de moi, il dirait : « Voyons

c’est ¢a que je veux ». Oui, tu as raison, tu as raison. (P10)

Une autre ajoute :
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Moi je disais, je ne veux pas aller contre les désirs de [nom du défunt], il était trés
informé de tout ¢a, je dis que je ne veux pas aller contre. Mais je veux qu’on s’occupe

de lui, je ne veux pas qu’on s’occupe des organes. C’était ¢a ma grosse crainte. (P15)
3.2.2 Faire jaillir du positif devant le drame

L’option du don d’organes a été décrite par plusieurs comme étant le seul élément positif
dans cette situation tragique. En effet, sans cette possibilité, certains ont rapporté que les
émotions vécues n’auraient été que négatives, alors que le don d’organes est venu nuancer, pour
certains, leur maniére de se représenter le décés. De plus, I’option du don a permis aux familles
de prendre une décision, ce qui leur a donné un sentiment de contrdle, dans un contexte ou elles

avaient I’impression de n’en avoir aucun.

C’est drole parce que ¢a a été tellement un beau moment [prendre la décision]. C’est
fou 1a, tu vis la chose la plus horrible de ta vie, ¢a n’a aucun bon sens, ¢’est tellement
difficile et 1a, tu as quelqu’un qui te dit : « on pourrait faire ¢a ». C’est un cadeau et
c’est vraiment pour ¢a que j’essaie de prendre parole beaucoup, justement parce que

c’est la seule affaire qui donne un sens au départ. (P5)
3.2.3 Ecouter sa raison plutét que ses émotions

Quelques participants ont expliqué qu’ils se devaient d’accepter le don puisque
moralement, c’¢était la seule chose acceptable a faire, au-dela de la connaissance des volontés du
défunt. Vu les circonstances du déces, les participants voyaient le don d’organes comme le choix
logique qui s’imposait, et ils ont ressenti que ¢’était de leur devoir d’aider autrui en acceptant.
Avoir I’option d’améliorer la santé d’autrui ou encore méme de les sauver est inenvisageable a

refuser. D’apres leur point de vue, ils n’avaient pas de décision a prendre puisque dire oui leur
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semblait la seule option acceptable, et ce, méme s’ils sentaient que les professionnels de la santé
auraient respecté leur décision, peu importe ce qu’elle aurait été. Refuser leur paraissait aller a
I’encontre de leurs valeurs personnelles, ce qui aurait été per¢u comme illogique. Ils ont tout de
méme rapporté un inconfort au moment de la décision, li¢ au fait d’accepter le don considérant

I’anticipation et I’incertitude face aux différentes procédures associées.

Le don d’organes c’est évidemment extraordinaire, c’est évidemment bien, c’est
¢videmment moral, on ne peut pas dire non a ¢ca. Moi, dans mes valeurs
personnelles... je ne peux pas. Ils ont beau me dire ‘oui tu peux changer d’idée’, et
j’aurais voulu, mais je ne peux pas, je suis comme coincée, moralement ¢’est une
impasse, tu ne peux pas dire non a ¢a. Donc pour moi ¢’est une torture parce que

j’aurais voulu dire non ca suffit, je m’en vais chez moi. (P11)

Une fois que les familles ont donné leur accord, les procédures liées au don d’organes
débutent. Les familles ont toutefois 1’option de revenir sur leur décision, et ce, jusqu’au moment

méme de la transplantation, ce qui leur est nommé par les professionnels liés au don.

3.3 La prise de décision des familles et ses retombées: deux groupes se distinguent

Dans les mois et les années suivant leur décision, les familles sont confrontées aux
répercussions de celle-ci. Elles ont eu 1I’opportunité de prendre du recul par rapport a leur
décision et de mesurer I’ampleur de ce qu’elle implique. Leurs perceptions et ce qui ressort de
leur expérience peuvent avoir évolué considérant qu’elles ont été confrontées a 1I’ensemble des
étapes liées au don d’organes. Ce qui reste marquant par rapport a leur expérience du don varie
d’un participant a I’autre. Que ce soit la maniere dont leur décision est vécue, les souvenirs qui y

sont associés ou les effets persistants dans les mois ou les années suivants, toutes ces
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répercussions issues du don semblent étre influencées, entre autres, par les motivations entourant
leur réponse positive a la demande de don. En d’autres termes, dépendamment de ce qui aura
motivé la décision des familles que ce soient les volontés du défunt, le souhait de trouver du
positif dans la situation, ou encore, I’incapacité morale a refuser la demande, tous ces facteurs
semblent teinter la maniere dont seront vécues les répercussions du don d’organes. Il va de soi
que la trace personnelle et unique qui reste a la suite de 1’expérience du don risque d’influencer

le processus de deuil, théme qui sera abordé ultérieurement.

A partir de I’expérience rapportée par les participants en regard du processus de don
d’organes et des répercussions de celui-ci, deux groupes se dessinent. Ce résultat peut étre
qualifié¢ d’inattendu et représente un apport intéressant de la présente thése a la littérature
existante pour les nuances qu’il permet de soulever. Lors des analyses, il a été constaté que des
¢léments de I’expérience des membres de la famille semblaient opposés d’une personne a 1’autre
(p. ex., la réception ou non de nouvelles de la part des receveurs). Devant cette observation,
I’étudiante-chercheure a porté une attention particuliere a la présence des thémes dits opposés
d’un individu a Iautre. Les divergences et les ressemblances ont été notées. Il a rapidement été
remarqué qu’un patron de thémes différents se dégageait entre les participants. Plus précisément,
I’échantillon se divisait en deux sur quelques thémes. C’est pourquoi les résultats quant aux
retombées du don d’organes sont présentés en deux groupes distincts. Les participants du
premier groupe semblent étre en paix avec leur décision et ne gardent aucun regret. IlIs ont pour
ainsi dire atteint ce que nous appellerons un statut de résolution en ce qui a trait a leur décision et
par rapport aux effets du don. Ils considérent que le don d’organes a permis de donner un sens a
leur perte et ils rapportent accorder une place importante a cet aspect de leur expérience. Le

terme statut de résolution a été retenu ici afin de mettre de I’avant 1’idée qu’il n’y a plus
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d’avancement nécessaire pour accepter la décision prise entourant le don et ses répercussions
dans son ensemble. Ils rapportent ressentir que les enjeux liés au don sont ainsi résolus et que
celui-ci et ces répercussions sont per¢us comme presque exclusivement positifs. Pour leur part,
les participants du second groupe ne semblent pas avoir atteint ce statut de résolution. Ceux-ci
semblent encore vivre de I’inconfort et un certain malaise par rapport a leur expérience du don.
Méme s’ils ne regrettent pas en soi leur décision, leur expérience du don comporte son lot de
défis ce qui est non négligeable pour eux. C’est pourquoi nous avons qualifié leur statut de non-
résolu, c’est-a-dire qu’ils ne témoignent pas €tre en paix avec I’enti¢reté de leur expérience en ce
qui concerne le don d’organes et gardent des insatisfactions, lesquelles ne semblent pas a leurs
yeux pouvoir se résoudre. En effet, I’amertume présente dans leur récit semble persister dans les

mois et les années suivant le don.

Pour permettre davantage de réflexions et de nuances dans les résultats, il semble
pertinent de décrire les caractéristiques de chacun des groupes. Au niveau des données
sociodémographiques, les types de relations partagées avec les défunts sont comparables d’un
groupe a I’autre, c’est-a-dire qu’une variété de relations est présente (p. ex., parent, fratrie,
conjoint) dans un nombre similaire. Quant au temps écoulé depuis la perte, une différence
d’environ 13 mois a été constatée entre les deux groupes; une moyenne de 30,42 mois pour les
groupes avec un statut résolu contre 53 mois pour ceux ayant un statut non-résolu. Une plus
grande différence est observée par rapport a la moyenne d’age des groupes. Alors que les
participants du premier groupe (statut résolu) ont une moyenne d’age de 48,71 ans, la moyenne
du deuxiéme groupe se situe a 57,1 ans. Les thémes sont présentés dans la section qui suit en

fonction de ces deux groupes de participants.
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3.3.1 Thémes caractéristiques des participants ayant un statut de résolution

Les participants de ce groupe rapportent que le don d’organes les a aidés a donner un sens
a leur perte et leur a permis d’assurer une forme de continuité dans la vie du défunt. De plus, ils

ont recu, en majorité, des nouvelles des receveurs.

3.3.1.1 Donner un sens au décés de leur proche. Lorsque la perte de leur proche est
survenue, les participants ont décrit cet incident comme n’ayant a leurs yeux aucun sens, aucune
raison de se produire et comme étant complétement absurde. Accepter le don d’organes a été
pour eux une maniére de donner un sens a quelque chose qui n’en avait pas. Le don leur a permis
de ressentir que leur étre cher n’est pas décédé en vain; ils ont été¢ en mesure de concevoir cette

perte différemment.

Moi dans ma téte c’était : il faut qui donne. C’était mon seul, comment je dirais, ma
seule consolation pour ce moment-l1a, faut que ¢a serve, faut que ¢a serve. Dans ma
téte faut que ¢a réussisse, il faut qu’il donne. Il faut qu’il puisse vivre dans d’autres

personnes, que des personnes soient sauvées a cause de lui. (P16)

Pour certains, cet effet a apparemment été ressenti de manicre instantanée, alors que pour
d’autres, une certaine période de temps s’est écoulée avant que la décision ne soit vécue comme

aidante.

Quand les gens disent que ¢ca donne un sens a cette affaire-1a [le déces] qui n’a pas de
sens-1a? Mot je ne suis pas sure que je le voyais. Je le voyais, mais pas tant 1a, pi
apres ¢a ¢’est devenu ¢a, mais sur le coup moi c’est pas..., alors que pour les enfants

c’était plus ¢a : « au moins quelqu’un va en profiter ». Je me le disais, mais j’avais
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un petit peu de miseére a y croire moi-méme, alors que c’est devenu plus évident

apres. (P10)

3.3.1.2 Assurer une forme de continuité. A travers le don, certaines familles du présent
groupe concevaient que leur proche, ou une parcelle de celui-ci était toujours vivant a travers les
receveurs. Le don a permis une continuité de la vie du défunt, mais sous une autre forme.
Quelques participants ont entretenu I’idée que les receveurs auraient ainsi hérités en quelque

sorte de certaines caractéristiques de la personne décédée.

Moi j’avais écrit [dans un article] que c’était quelque chose qui pouvait aider a faire
un deuil, de savoir qu’il y a au moins, qu’il continue a vivre dans d’autres gens. Okay
ce sont ses organes, mais nous, ¢’est comme s’il vivait encore un peu. Si quelqu’un a
un enfant, ¢’est grace au fait qu’on lui ait donné des poumons pour respirer, des reins
pour fonctionner. Moi j’ai cette logique-la. [...] Je leur disais; dites-vous qu’il y a
quelqu’un quelque part qui a pris ses petits caprices, ses golts. Il continue a vivre...
moi dans ma téte, il continue a vivre méme si ce n’est pas pour moi, pour lui. C’est

tout, c’est ce que ¢a me fait. (P13)

D’apres notre analyse des résultats, nous comprenons que face au don d’organes, ces
familles ont décidé de porter leur attention sur la possibilité que leur proche ait laissé un héritage
transcendant son déces. Mettre 1’accent sur ce que leur proche leégue semble avoir été nécessaire

pour trouver du réconfort.

3.3.1.3 Recevoir des nouvelles des receveurs. Les familles soulignent avoir été
reconnaissantes de recevoir la confirmation, par les professionnels de la santé, que tels et tels

organes avaient été transplantés. Plusieurs de ceux ayant atteint un statut résolu ont aussi regu
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des nouvelles de la part des receveurs, sous forme de lettre, ce qui a été décrit comme «
émouvant », « touchant » et « ayant une valeur inestimable ». Les lettres faisaient ressortir la
reconnaissance et la gratitude que les receveurs avaient envers la famille du donneur, ce qui
aurait été tres apprécié. Les familles ont ressenti de la fierté envers leur geste et envers leur

proche défunt.

La veille, le 22-23 décembre, c’était trés émouvant, c’était le premier Noé€l sans [nom
du I’enfant défunt]. Je suis allée a la poste et j’ai regu la lettre des parents qui ont regu
le cceur de [nom défunt]. Cette famille-1a, super touchée, une belle longue lettre,
beaucoup de détails, elle semblait nous dire que le coeur est arrivé comme juste a
temps. [...] IIs nous confirmaient qu’ils prendraient soin de ¢ca comme la prunelle de
leurs yeux, qu’eux sont éternellement reconnaissants, alors ¢a nous avait vraiment

beaucoup touchés. Nous, on dit que cela a été notre plus beau cadeau de Noél. (P1)

I1 appert que de recevoir des nouvelles des receveurs a permis aux familles de constater
de maniére concrete les impacts positifs de leur geste. La prise de conscience des effets de la
greffe sur la vie des receveurs a semblé compenser pour les difficultés vécues a travers
I’expérience du don, ce qui leur permet d’étre plus en paix avec leur décision. Ces échanges avec
les receveurs auraient €té¢ une maniere de leur rappeler qu’elles n’ont pas acquiescé a la demande
de don en vain, bien au contraire. Cette constatation semble leur permettre de clore ou d’obtenir

une finalité par rapport a ce pan de leur expérience.

3.3.2 Thémes caractéristiques des participants n’ayant pas un statut de résolution

Ceux qui ne semblent pas avoir atteint un statut de résolution par rapport au don ont pour

leur part décrit avec beaucoup de détails le moment de dire ‘au revoir’ au défunt. Ils rapportent
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devoir faire face encore aujourd’hui a des questionnements persistants et a des images
marquantes en lien avec le processus de don d’organes. De plus, seulement quelques participants
de ce groupe auraient recu des nouvelles de la part des receveurs. Chez ce groupe, il ressort une

difficulté, voire une incapacité a boucler ce chapitre douloureux.

3.3.2.1 L’apparence inchangée de la personne défunte. Accepter le don d’organes pour
un proche défunt implique, la majorité du temps, d’avoir a lui dire rapidement au revoir (souvent
en I’espace de quelques jours), soit avant le début des procédures du retrait des organes. A ce
moment, le diagnostic de mort cérébrale est déja émis, mais le défunt est toujours ventilé pour
maintenir la viabilité des organes, ce qui implique que le corps est encore chaud et que le cceur
bat toujours. Les aspects physiques généralement associés a un déces ne sont pas présents (p. ex.,
froideur de la peau, raideur des membres, couleurs du teint, etc.), ce qui, en soi, a été rapporté
comme perturbant et déroutant pour plusieurs participants. L’apparence physique du défunt a

contribué a rendre difficile pour les familles 1’assimilation de la mort.

Pour eux autres [les autres membres de la famille], je les voyais aller pi c’est
vraiment tant que le cceur bat, tant que les organes vivent, c’est comme si elle vit
encore, méme s’il n’y a plus de vie cérébrale. C’est comme, on a fait I’au revoir a
[nom défunte], on était tous avec elle pi tout le monde faisait ses adieux pi tout ¢a.
Tout le monde part pi quand on a quitté la picce... c’est étrange, on part, mais le
corps vit encore, ¢’était comme s’il fallait voir le corps mourir un petit peu, si on

avait débranché la machine pi bip. (P6)

La majorité des familles n’a pas revu leur proche apres le retrait des organes. Quelques

participants ont rapporté avoir vécu de la culpabilité puisqu’ils ont eu I’'impression d’abandonner
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leur proche avant que tout n’ait été réellement terminé. Lorsque le déces est annoncé a la suite de
la confirmation de la mort cérébrale, certains participants ont rapporté que le moment exact de
celui-ci demeurait inconnu. Ne pas étre en mesure d’identifier le moment précis de la mort a été

vécu comme troublant.

Il semblerait qu’il y ait eu un écart entre la compréhension théorique de la mort cérébrale
et la réalisation que leur proche était réellement décédé, et ce, méme lorsque les familles avaient
une bonne compréhension de ce concept. Méme si les familles nommaient reconnaitre
objectivement le décés a ce moment, c¢’est-a-dire apres avoir pris leur décision, plusieurs ont
continué a parler du défunt comme étant toujours vivant lorsqu’elles attendaient que le don

d’organes se concrétise.

Je I’ai vécu en partant de la piéce, ¢’est comme, tu le sais, tu le sais que cérébralement elle
n’est pu 1a, tu sais que le cerveau ne fonctionne pu. Mais le fait d’étre 1a et d’étre a c6té du
corps et le ceeur, le cceur bat, bouge. Tu dis je suis encore avec. Ca, ¢’est un des aspects qui
m’a marqué le plus honnétement. Si tu avais un astérisque a faire, ¢a serait un des aspects les
plus marquants pour tout le monde [...]. On dirait que j’abandonne le corps ou que

J’abandonne, je I’abandonne seule dans le fond. (P4)

Des formulations telles que « maintenu en vie », « le garder en vie plus longtemps », «
faire ses adieux alors qu’il était toujours vivant » ont été rapportées fréquemment par plusieurs
participants de ce groupe alors que de fagon marginale chez les participants du premier groupe.

Pour certains, la mort devenait officielle qu’apres le retrait des organes.

3.3.2.2 Faire face a des images et des questionnements persistants. Tout au long de

leur expérience, les familles ont rapporté avoir eu plusieurs questions concernant notamment
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I’évaluation de la mort cérébrale, la recherche de receveurs, le retrait des organes et les
procédures de transplantation. Plusieurs questionnements semblent demeurer, et ce, pour les
participants qui n’ont pas eu les réponses désirées au moment du don, voire méme au cours des
mois suivants leur sortie de I’hdpital. « Est-ce que la mort doit étre provoquée pour pouvoir
procéder au retrait des organes? » « Est-ce que les médecins ont fait tout ce qui était en leur
pouvoir pour sauver mon proche? » « Est-ce qu’ils auraient fait les choses différemment si le don
avait été refusé? » « Est-ce que telle procédure médicale a été faite pour tenter de guérir mon
proche ou pour préserver les organes? » « Est-ce que mon proche a souffert pendant les
procédures? » De telles questions ne représentent que des exemples de questionnements
rapportés par les participants n’ayant pas atteint un statut de résolution. Pour quelques-uns,
I’absence de réponses rassurantes et satisfaisantes les a amenés a se demander s’ils avaient en

quelque sorte ‘été utilisés’, voir méme si leur proche avait été instrumentalisé.

Je ne veux pas qu’on s’occupe des organes. C’était ¢ca ma grosse crainte. J’avais
I’impression que le monde était fin avec moi pour avoir les organes. Le monde n’était
pas fin avec moi parce que j’étais la meére de [nom du défunt]. Pour moi c’était séparé,
et encore aujourd’hui j’ai des questions la-dessus, je me pose des questions. Si on
avait dit non pour les organes, qu’est-ce qu’ils auraient fait? Ils auraient enlevé le
respirateur et ils auraient dit : « Il est mort, ¢’est fini? » [...] A I’hdpital un moment
donné, ils I’ont recouvert d’un genre de couverture froide, des bulles d’air froid et ils
m’expliquaient que c¢’était pour ralentir son métabolisme pour I’aider au niveau de son
cerveau. Apres y avoir pensé, je me dis que c’était bien plus pour maintenir les
organes. Je me demande s’il aurait eu les mémes soins, est-ce qu’on aurait eu la méme

attention d’eux? (P15)
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Des images marquantes et souvent désagréables liées aux procédures du don persistent
dans la mémoire de certains participants. Certaines images et certains sons leur revenaient en téte
de maniére sporadique. Par exemple, une participante est restée avec 1’image des chirurgiens
préts a opérer pendant qu’elle faisait toujours ses aux revoir. Pour une autre, lorsqu’elle a touché
son proche aux funérailles, elle a cru pouvoir entendre le bruit du plastique installé au moment
du retrait des organes. Ces souvenirs ont €té décrits comme intrusifs, confrontants et perturbants,
et ce, des mois et des années plus tard. La persistance de certaines images et certains sons ont
rendu 1’opération plus concréte, telle une confirmation matérielle que certaines ‘parties’ de leur
proche lui avaient été retirées. Ils disent avoir le sentiment de ne pas avoir été en mesure de
protéger le corps de I’étre cher. Malgré cela, il importe de souligner que tous les participants ont

affirmé qu’ils accepteraient encore de procéder au don d’organes s’ils en avaient 1I’opportunité.

Je trouvais ¢a pénible... et j’avais tout le temps cette image-la en téte qui est crue.
Mais moi c¢’était son corps, son corps, ¢’est mon amoureux, ¢’est ’homme de ma vie.
Je ne crois pas a la vie apres la mort tout ¢a. Mais ¢’était, pour moi, horrifiant
d’imaginer son corps dépecé comme un animal a la chasse. C’est bien, c’est

extraordinaire, il sauve des vies... mais moi je restais avec ¢a. (P11)

3.3.2.3 Peu de nouvelles de la part des receveurs. A la suite du don d’organes, la
majorité des participants de ce groupe rapporte le sentiment de ne pas avoir regu suffisamment
d’informations par rapport a ce qui est arrivé aux organes de 1’€tre cher, que ce soit de la part de
’organisme responsable du don ou encore des receveurs eux-mémes. Des informations
concernant les régions de distribution des organes et 1’état de santé des receveurs étaient

attendues par les participants de ce groupe. Les familles entretenaient beaucoup d’attentes et
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remerciements. L’absence de communication a cet effet a été vécue comme décevante; de la
colére et un sentiment d’injustice ont été exprimés au moment des entrevues. Les participants
disent avoir décidé de poser un geste considéré comme généreux pendant le moment le plus
tragique de leur vie; or, selon eux, ceci a semblé étre oublié bien rapidement. Certains

participants de ce deuxiéme groupe déplorent ainsi I’absence de reconnaissance.

Moi, veut, veut pas, je suis les sites, sur Facebook... juste parce que j'aimerais ¢a
avoir des nouvelles. Parce que 1a on a eu un rapport comme quoi [excuse-moi (devient
émotive)], on a eu un rapport comme quoi tel organe a ét¢ donné, mais c'est siir que ¢a
ne dit pas de nom. C'est correct parce que c'est normal, mais je trouverais ¢a vraiment
le fun si quelqu'un décidait de nous contacter pour savoir, pour nous remercier. Juste
que nous on sache que ¢a a perduré, parce que des fois, on sait, il y a des greffes qui

ne durent pas... ou des fois il y a des rejets. (P7)

Un autre ajoute :

Il y a 6 ou 7 personnes qui ont recu des organes de [nom du défunt]. Il y a une
personne qui a pris la peine de nous remercier. On s’est interrogé la-dessus. Mot je
pense que c’est une chose qui pourrait étre faite, inciter les personnes qui ont regu,
juste un petit mot. Je sais que ce n’est pas tous les gens qui ont le méme niveau
d’éducation et ce n’est pas tous les gens qui ont une plume facile, qui sont capables
d’écrire une belle lettre... Mais ¢a peut €tre juste un petit mot, juste une carte. On
s’est dit, il y a quelqu’un qui vit avec le coeur de notre gars et il n’a méme pas pensé a

nous dire merci. (P14)
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Demeurant sans nouvelle ou presque, il a été pour eux apparemment plus difficile de se

rattacher aux conséquences positives de leur geste et de se dire que le tout en valait la peine.

3.4 L’importance du soutien des professionnels

Un autre élément qui semble avoir teinté 1I’expérience de don des familles est le soutien
fourni par les professionnels de la santé, de méme que par ceux associés a I’organisme de don.
Indépendamment de leur statut de résolution, les participants ont nommé avoir été¢ généralement
satisfaits de leurs échanges avec les professionnels pendant 1’hospitalisation.

3.4.1 Soutien des professionnels pendant I’hospitalisation

Durant leur s¢jour a I’hdpital, les participants ont partagé avoir senti 1’établissement
d’une bonne relation avec les professionnels de la santé. Ils les ont décrits comme accessibles,
empathiques et crédibles, et ce, méme si certains participants ont eu I’impression que les
professionnels omettaient parfois de donner certaines informations dans le but de les épargner
dans les moments plus difficiles. Parfois cela a été interprété comme une maniére de la part des
professionnels de prendre soin d’eux, alors que pour d’autres, cette constatation a été vécue
comme plus irritante. Une trés faible minorité de participants, ayant un statut non-résolu, a tout
de méme remis en doute I’intention des professionnels.

La grande majorité des participants ont qualifié¢ la communication de généralement claire;
les professionnels de la santé auraient pris le temps de répéter a quelques reprises les
informations importantes. La bonne relation avec les professionnels de la santé et les
professionnels associés a I’organisme de don semble avoir permis aux participants de se sentir

plus a laise et en confiance au regard du processus de don d’organes.
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Lorsque questionné a savoir si certains ¢léments de son expérience ont €té vécus comme
positivement, un participant répond :

Bien c’est ¢a, tout le support au niveau médical, du personnel médical. C’est eux qui

nous ont apporté les encouragements, bien pas nécessairement « aweille vous pouvez

». Pas nous encourager de méme, mais les petits mots gentils qu’ils nous ont envoyés

au niveau support. Le support est trés important, peu importe, psychologique, mental,
émotif [...] parce qu’avant ils nous guident un peu la-dedans [par rapport a la

décision], pendant que ¢a se fait et apres aussi (P9).

3.4.2 Mangquer de soutien pour la suite

Malgré leur expérience positive a ’hdpital, la majorité des participants ont toutefois
déploré un manque de soutien post-donation. Cette lacune a autant été mise de I’avant autant par
les participants ayant un statut résolu que non-résolu. Sans nécessairement étre en mesure de
décrire quel type de soutien ils auraient souhaité, il en ressort que la majorité aurait désiré en
recevoir davantage. Les participants disent avoir recu des cartes de souhaits et une invitation a
une cérémonie de reconnaissance soulignant le geste de leur proche défunt, mais souvent sans
plus. Quelques familles, en majorité avec un statut non-résolu, mais pas exclusivement,
rapportent s’€tre senties seules et avoir eu I’impression de tomber dans 1’oubli, comme si le don
fait était en quelque sorte rapidement minimisé.

Le lendemain quand vraiment tout est fini et qu’on est a la maison, qu’on a pris cette
décision-1a et qu’il y a eu tout ¢a, 1a c’est vraiment fini. J’ai trouvé ¢a difficile cette
coupure-la immédiate. Je sais pas qu’est-ce que j’aurais voulu de plus, savoir plus ce
qui se passe, pi méme encore aujourd’hui, chez [nom d’un organisme], je pense qu’ils

sont encore un peu, dans tout ce processus-1a, sont peut-étre distants. [...] [l y aeu la
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cérémonie de remise de médailles, mais apres je trouve qu’on n’a pas... je voudrais
qu’on ne nous oublie pas. J’ai pas vraiment besoin de cette gratitude-la non plus, mais
peut-étre que j’aurais aimé en savoir plus un peu sur la suite, est-ce que les gens ont
survécu, peut-Etre que j’aurais aimé avoir un petit peu plus de détails la-dessus, un peu
plus d’ouverture dans le processus d’apres. (P12)

Volet 2 : Expérience des répondants au regard du processus de deuil post-don d’organes

Ce qui a été présenté jusqu’a maintenant avait pour but de mettre de I’avant le vécu des
familles par rapport au don d’organes, or, force est de constater que leur expérience ne prend pas
fin au moment de la transplantation. Ainsi, une synthese des résultats liés a la période post-
donation sera présentée dans les prochaines sections. Celles-ci portent spécifiquement sur le
deuxiéme volet de I’expérience des familles, c¢’est-a-dire le processus de deuil. Plus précisément,
il s’agit ici de mettre en relief les liens qui se déploient et qui évoluent a travers ces deux
expériences, soit celle liée au don d’organes et celle liée au processus de deuil dans son

ensemble.
3.5 La place du deuil dans ’expérience des familles

A partir des propos recueillis auprés des participants, il appert que I’expérience des
familles ayant accepté le don d’organes pour un proche défunt s’étend bien au-dela de ce qui se
rapporte au don en soi. Comme souligné, a la suite de la transplantation elle-méme, les familles
continuent a vivre avec les répercussions de leur décision. Parallelement, elles se retrouvent
confrontées aux répercussions propres au déces inattendu de leur proche, qu’elles tentent

d’apprivoiser quotidiennement.
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Lorsqu’il a ét¢ demandé aux participants de décrire leur processus de deuil, ils ont décrit
spontanément la charge émotionnelle vécue et ont spécifi¢ que leur deuil était toujours en cours,
et ce, peu importe le temps €coulé depuis la perte. Bien que chaque participant ait vécu et vive
encore un deuil unique, certaines composantes du processus de deuil ont été présentes pour la
grande majorité, soit la colere, le deuil sans fin et le deuil en contexte social, et ce,
indépendamment de leur statut de résolution et indépendamment du don d’organes. En d’autres
termes, les participants ont ¢laboré sur ces thémes sans faire allusion au don; ils considérent
qu’ils les auraient décrits de la méme mani¢re méme s’ils n’avaient pas été confrontés a cette

expérience.

En analysant le discours des participants, il a été possible de constater que leur
conception du processus de deuil, pour la majorité, était basée sur le modele en cinq étapes de
Kiibler-Ross, décrit précédemment (1969). En effet, plusieurs ont fait allusion a des étapes a
traverser et nommaient différents stades du modéle tels que la colére et 1’acceptation. Ils 1’ont
parfois fait en critiquant sa simplicité, parfois en trouvant qu’il reflétait des éléments de leur

expérience.

3.5.1 Vivrede la colere

La majorité des participants ont décrit une grande colere lorsqu’ils ont fait référence a
leur processus de deuil. La colére aurait été présente a différentes intensités a plusieurs moments
du processus. Ils rapportent avoir vécu de la colére envers I’incident et les personnes impliquées,
envers leur proche d’étre décédé, envers ceux qui n’ont pas a vivre ce deuil, envers 1’entourage

qui ne réagit pas de la méme manicre a la perte, etc. Ainsi, plusieurs ont décrit étre en colere, a la
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fois « contre tout et rien ». La colére semblait principalement dirigée vers le fait d’avoir perdu un

étre cher de maniere accidentelle.

Admettons que j’ai été agressif longtemps. Je ne suis pas un gars qui sacrait, mais j’ai
sacré en sacrement. Je n’arrétais pas de sacrer, mes gars capotaient, ils disaient : «
Papa arréte de sacrer ». Des taies d’oreiller, j’en ai fessé [...] fallait que je me défoule,
j’en aie brilé du gaz (rire). La deuxiéme année, je sacrais encore dans la voiture quand
je revenais de travailler, j’étais tout seul dans la maison, les rideaux étaient fermés et
je criais encore. La, ¢’est moins pire, c’est moins pire... admettons que le feu s’apaise
un peu tranquillement en moi. J’appelle ¢a de méme, mais je ne sais pas pourquoi je
sacre et pourquoi je suis de mauvaise humeur. Je ne suis pas un gars qui sacre. Peut-
étre que je sacre contre la vie, I’événement... des fois je sacre apreés mon gars, ¢a
aussi, ce n’est pas méchant non. Quand je sacre apres lui ¢’est parce que je suis décu
qu’il ne soit pu 1a. Je ne suis pas faché contre lui, je suis fAché parce qu’il est parti.

(P17)

Les familles rapportent que leur proche ne méritait pas de mourir et qu’il n’y avait pas de
raison pour que cela se produise. Certaines ont eu et ont encore de la difficulté a comprendre
pourquoi cet incident leur est arrivé a eux. Un sentiment d’injustice semble sous-tendre cette
colere vécue par les participants. La perception d’une injustice est plus prédominante dans le
discours des parents ayant perdu un enfant. Elle a sembl¢ accentuée par le fait que leur perte
allait a I’encontre de I’ordre naturel de la vie. Les participants ayant perdu un enfant ont aussi

décrit une fréquence et une intensité de colere plus élevée que les autres participants.

3.5.2 Un deuil sans fin pour les parents endeuillés
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L’ensemble des participants qui ont perdu un enfant croit que leur processus de deuil ne
connaitra jamais de fin. Il s’agit d’un des premiers ¢léments nommeés par ceux-ci lorsqu’ils ont
été questionnés sur leur deuil. La fin du processus de deuil est comprise par ceux-ci comme €tant
I’acceptation du décés, conceptualisation faisant référence au modele de Kubler-Ross (1996) sur
le deuil, ce qui apparait a leurs yeux absurde et irréaliste. Un stade d’acceptation ne pourrait étre
atteint, d’apres leur expérience, puisque le déces de leur enfant contrevient a 1’ordre naturel des
choses. Les participants ont davantage parlé d’apprendre a ‘vivre avec’ la perte, malgré une

douleur persistante.

Ce n’est pas une personne comme un parent, un pere, une mere qui meurt... c’est
normal. Mais quand c’est un enfant, il n’y a pas de mots pour dire quand un enfant
décede. On va inventer un mot. Non, on ne veut pas ’inventer et il ne devrait pas en
avoir. C’est pour ¢a qu’il n’y en a pas, parce que c’est trop difficile perdre un enfant.
[...] Je pense qu’il va continuer pour le restant de mes jours mon deuil, parce que ce

n’est pas normal. (P4)

Voici un autre exemple :

Pour vous dire, le temps, il n’y en a pas de temps. Souvent il y a des gens qui vont
dire : bien ¢a fait quand méme 4 ans. Ca n’a rien a voir le temps. Le deuil, c’est
chacun pour soi de toute facon. Mais je pense que ¢a ne se termine pas un deuil, en
tout cas pour un enfant. Méme qui que ce soit, on apprend a vivre avec [’absence
d’une personne, quelle qu’elle soit. Pour moi le processus, je ne ferais jamais mon

deuil, ce que je veux dire c’est que je n’accepterais jamais la mort de [nom du défunt]
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dans le fond... parce que c’est moi qui aurais di partir avant. Mais j’apprends a vivre

sans lui. (P16)

Pour les parents endeuillés, terminer leur processus de deuil semble vouloir dire de ne
plus vivre de souffrance reliée a la perte de leur proche et non seulement d’apprendre a vivre
avec, ce qui est rapporté comme étant impossible. Ainsi, il serait pour eux particuliérement
difficile de tenter d’atteindre cet objectif que de ne plus étre en deuil, puisque la seule maniére
d’y parvenir serait, d’apres eux, d’oublier leur étre aimé. Plusieurs parents ont indiqué avoir vécu

de la culpabilité du fait d’étre en vie, alors que la vie de leur enfant a pris fin.

Au début je me sentais coupable de vivre, coupable de pouvoir profiter de la vie, des
belles choses. On fait des voyages, coupable d’étre en voyage, je n’ai pas le droit.
[Nom du défunt] n’aura jamais le droit de faire ¢a, pourquoi moi j’ai le droit a ¢a,
pourquoi lui n’a pas le droit? La 2°, 3e année, j’ai vécu en me disant ¢a quasiment tous
les jours. Maintenant, j’essaie de me dire : je t’amene avec moi [nom du défunt], je te
préte mes yeux, je te préte mes oreilles, je te préte mon cceur. Regarde comme c¢’est

beau! Je lui parle, continuellement. (P15)

Les participants semblent avoir une certaine réticence a progresser dans leur processus de
deuil puisque la situation a été vécue comme injuste. En demeurant dans leur état de souffrance,
ils s’assurent que leur enfant reste le plus présent possible a leur esprit. Il semble avoir été

difficile, et apparemment peut 1’étre encore, de se permettre d’aller mieux et de profiter de la vie.

3.5.3 Pression du deuil en contexte social

L’entourage ¢largi des personnes endeuillées et les valeurs véhiculées dans la société

semblent avoir modulé I’expérience vécue. Les participants ont per¢u que leur entourage avait
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plusieurs attentes envers eux et que ceux-ci devenaient critiques par rapport a leur manicre de
vivre leur deuil. Méme si les participants reconnaissent la bonne volonté de leur entourage, le
soutien procuré semble parfois avoir €té per¢u comme maladroit. Par les propos et réactions de
celui-ci, plusieurs ont eu I’impression qu’ils auraient dii progresser plus rapidement dans leur
processus, ou encore, qu’ils n’étaient pas en mesure de parler de leur étre aimé autant qu’ils en
auraient eu besoin. Certains rapportent avoir ressenti a I’occasion le besoin de montrer qu’ils
allaient bien, méme si ce n’était pas réellement le cas. Il est arrivé que certains proches de la
personne décédée se soient limités eux-mémes dans leurs réactions de deuil en présence d’autrui
de crainte d’étre lourds, de créer des malaises et d’étre étiquetés comme la personne toujours
triste. Lorsque les attentes de I’entourage étaient récurrentes, les participants ont fini par se sentir

incompris ou inappropriés.

La société dans laquelle on vit c’est go, tu passes au suivant... Et tu as tes autres
enfants, ¢a devrait bien aller. L’espéce d’espace-temps, mais les professionnels qui
nous disent mon dieu, ce n’est rien un an, ce n’est rien. Mais tu as 1’espéce de pression
de la société qu’il faudrait continuer de bien aller et étre fort. C’est difficile ¢a aussi de
se permettre d’étre en deuil. En méme temps les grands-parents, mes sceurs, les fréres
de [nom du défunt], eux aussi ont vécu un grand deuil. Tu n’oses pas trop en parler
parce que tu ne veux pas leur faire de la peine, mais toi tu aurais besoin des fois de

lacher ¢a.

Plus tard dans I’entrevue, la méme participante ajoute que :

Et encore 13, les gens qui nous disent : « mon Dieu que vous étes bons, vous étes forts

pi on n’en revient pas de comment vous traversez ¢a ». Oui c’est flatteur de se faire
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dire ¢a, mais ¢a fait que tu reviens a la maison et que quand tu as des moments plus
gris, tu te sens pas mal tout seul aussi. C’est difficile d’aller demander de 1’aide quand

tout le monde pense que tu vas bien. (P1)

3.6 Les liens entre le don d’organes et le processus de deuil

La prochaine section a pour but d’élaborer sur le processus de deuil des participants,
spécifiquement en lien avec le don d’organes, méme s’il est convenu que celui-ci prend place
dans un contexte plus large et est influencé par une multitude d’autres facteurs (p. ex., le

contexte de la perte, la relation avec le défunt, etc.).

Les participants n’ont pas spontanément intégré la notion du don d’organes dans leur
description du processus de deuil. C’est lorsqu’ils ont été questionnés sur les liens potentiels du
don qu’ils ont énoncé des ¢léments percus comme susceptibles d’influencer leur processus de
deuil. Alors que quelques participants ne percevaient pas de lien entre ces deux facettes de leur
expérience, la majorité a décrit comment 1’expérience du don est venue moduler leur processus

de deuil.

Les ¢léments liés au don d’organes (p. ex., le fait d’avoir une décision imminente a
prendre, de traverser les procédures médicales, la survenue de questionnements propres au don,
voir émerger des circonstances particulieres entourant les adieux, recevoir ou non des nouvelles
de la part des receveurs, etc.) ont été percus par plusieurs comme ayant exercé une certaine
influence sur leur processus de deuil. La maniére dont perdurent I’expérience vécue et les
souvenirs qui y sont associés ont aussi influencé le processus de deuil. Lorsque les participants
ont été questionnés spécifiquement a savoir s’il existait, selon eux, des liens entre ces deux

aspects de leur expérience, soit celle entourant le don d’organes et celle entourant la perte d’un
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étre cher, les participants ont décrit des éléments qui auraient modulé leur processus de deuil.
Contrairement a 1’expérience du don, il n’est pas possible de départager deux groupes lorsque
vient le temps de décrire le processus de deuil des participants. A cet effet, un bon nombre
d’entre eux a nomme¢ a la fois des facettes aidantes de méme que des défis supplémentaires ayant
découlé du don d’organes et influencé leur processus de deuil, et ce, indépendamment de leur
statut de résolution. Il a tout de méme ¢été constaté que le ratio d’éléments facilitants versus les
défis supplémentaires vécus varie dans les deux groupes, ce qui sera précisé lors de la
présentation des themes. Une minorité a énoncé voir les deux événements de maniere

indépendante, c’est-a-dire n’ayant pas chacun subi I’influence de I’autre.
3.6.1 Aspects de ’expérience de don percus comme facilitant le deuil

Le fait de voir le don d’organes comme permettant de donner un sens a la perte et
recevoir des nouvelles des receveurs semblent avoir des effets positifs sur leur processus de
deuil. Deux éléments prédominants dans le groupe ayant un statut résolu. A cet effet, certains ont
reconnu le don comme étant le destin de leur étre aimé, ou a tout de moins, que leur mort n’était
pas survenue en vain. A plusieurs moments de leur expérience, avoir accepté le don d’organes
aurait permis de focaliser sur autre chose que le déces en soi, ce qui a pu avoir un effet apaisant.
Comprendre les réelles répercussions de leur geste a travers les échanges avec les receveurs

semble avoir permis de diminuer I’intensité des émotions négatives de certains participants.

Tout ce qui entoure le déces, c’est juste triste pour mourir sans vouloir faire un
mauvais jeu de mots. C’est juste vraiment triste. Et ce qui entoure le don d’organes,
c’est vraiment lumineux, ¢’est vraiment comme ¢a que moi je le vis. Et moi, ce que

j’en retire aussi du volet du don d’organes, c’est qu’on a été capable d’écrire a la



personne qui a recgu le cceur et les poumons et on a regu une lettre de la dame qui a son
ceeur. C’est fou! Si ¢a avait été une autre sorte de décés, dans une autre condition
qu’un déces cérébral, il n’y aurait pas eu le don d’organes et on aurait juste notre
peine et ¢a serait juste vraiment difficile. Alors que 1a, on a notre peine, c’est vraiment
difficile, et on a ce volet-1a qui est tellement plein d’espoir et de bonheur. [...] Pour
moi, [nom de la défunte] est décédée pour qu’on soit capable de sauver d’autres
personnes. Le don d’organes a donné un sens, vraiment. Pour moi c’est la phrase la
plus puissante dans toute cette expérience-1a, c’est que cela a donné un sens a ce qui

n’en a pas. Cela a mis un petit baume, une lumiére sur son départ. (P5)

Ces propos évoquent 1’idée que d’étre en mesure de trouver un sens au déces de leur
proche semble étre une étape préliminaire et nécessaire pour permettre aux familles de

progresser dans leur processus de deuil.

3.6.2 Défis supplémentaires du deuil associés au don

Accepter la demande de don d’organes pour un proche défunt implique de prendre des
décisions additionnelles de méme que d’étre confrontés a des procédures supplémentaires,
lesquelles ne seraient pas présentes dans le cas d’un refus. Méme si I’ensemble des participants
ont eu a faire face a plus de questionnements, seulement certains semblent avoir vécu ceux-ci
comme étant des défis supplémentaires dans leur processus de deuil. C’est lorsque les
questionnements persistent dans le temps, que les membres de la famille restent coincés avec

ceux-ci, et qu’ils en découlent des répercussions sur leur processus de deuil.

Les étapes a suivre entre 1’obtention de la réponse des familles et le retrait des organes

engendrent des délais qui ont été vécus comme difficiles. Pour certains participants, c’est
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seulement apres I’annonce du retrait des organes qu’ils ont eu I’impression que la mort de leur
proche se concrétisait. Cette conception a été nommeée par les participants indépendamment de
leur statut de résolution. Tant que 1’opération n’était pas complétée, ils ont subi un haut niveau
de détresse, étant envahis par des pensées de toutes sortes. Les procédures liées au don
semblaient repousser le moment du retrait des machines, le moment de quitter 1’hdpital, la
concrétisation du déces, la tenue des funérailles, etc. Ils n’ont donc pas semblé étre en mesure de
commencer 1’assimilation de 1’événement (le déces), et ainsi d’amorcer leur processus de deuil.
Plusieurs familles semblent avoir été prises en suspens, tant et aussi longtemps que le don ne
s’était pas concrétisé. L impression que le temps est altéré vu 1’état de choc dans lequel les

membres de la famille se trouvent, semble aussi contribuer a 1’effet de longueur décrit.

Le processus est quand méme long avant le prélévement des organes. Tu es au jour 1
admettons le vendredi, okay parfait, on fait le don d’organes, mais faut étirer ¢a parce
qu’il fallait qu’ils récupérent mieux les organes, fallait qu’ils la [la défunte] laissent
quand méme récupérer avant de faire ¢ca. Ca nous amenait au début de la semaine, 3-
4 jours, mais ca I’air d’une éternité pour la famille, pour les gens, certains auraient pu
thougher mais pour la famille c’était ouf. [...] Le 72h a I’hopital c’est terrible. Tu
pleures, tu vois les autres pleurer, tu vis a travers les autres la peine, tu vois la
douleur des gens que t’aimes, parce que c’est tous des gens que t’aimes, puis de les

voir souffrir ¢a te fais encore plus mal. (P6)

Certaines ont rapporté une impression de vivre plus d’émotions négatives dues aux
implications du don d’organes. En effet, apres avoir accepté le don, les familles ont été

confrontées a une multitude de dilemmes (p. ex., quand quitter leur proche défunt, rester ou non
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a I’hopital en attendant le retrait des organes, I’accompagner ou non a la salle d’opération,
demander a revoir le corps ou non, etc.) sans avoir la certitude de prendre la bonne décision. La
culpabilité est I’un des sentiments mentionnés. Elle a été vécu par rapport a différents éléments
de I’expérience tels que la culpabilité d’avoir considéré dire non au don vu la longueur des
procédures ou encore d’avoir laissé le corps seul a I’hopital dans les jours précédant la

transplantation. Ceci a pu avoir comme effet pour certains de ralentir I’amorce du deuil.

Lors de I’entrevue, aprés s’étre fait demander si elle voit des possibles influences entre le

don d’organes et son processus de deuil, une participante explique :

Mais si le don d’organes joue sur mon deuil, ¢’est parce que ¢a aide. Ca aide de voir
que ¢a fait du sens, des gens qui vivent a cause de ¢a. Mais comme je disais, je me
sentais coupable d’avoir voulu dire non, d’avoir presque saboté ca... cela a joué sur
mon deuil. Le don d’organes revient tout le temps dans mes conversations intimes
avec mes proches quand on parle de la mort de [nom du défunt]. Ca revient tout le
temps, ca m’a affectée. J’ai trouvé ¢a pénible comme processus. Je ne peux pas dire
que ¢a ne m’a pas affectée dans mon deuil, mais je ne suis pas capable de mettre des
mots. Sa mort accidentelle c’est traumatisant. Puis le don d’organes, j’ai trouvé ¢a
pénible, je reste avec ¢a. Apres, je me rattache a 1’aprés qui est beau... mais c’est
quand méme pénible. Le don d’organes, bien le faire, je le vis difficilement autant que

le déces, mais apres c’est que du positif. (P11)

D’autres émotions négatives sont davantage en lien avec le sentiment d’étre oublié suite a leur

geste :
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Ben oui j’aurais pu parler comme n’importe qui a la télévision : au moins il ne sera
pas mort pour rien. C’est du monde sous le choc qui disent ¢a. Parce que oui, il
n’aurait pas di mourir. Mais dire que ¢a me console parce qu’il a donné ses organes,
non! Il n’aurait pas di les donner ses organes parce qu’il n’aurait pas di mourir! Ce
n’est pas une consolation de savoir qu’il a sauvé du monde, et ¢a en devient pour moi
quasiment une frustration parce que je suis tombée dans 1’oubli. J’ai donné le plus
beau cadeau qui peut exister dans la vie et je ne suis méme pas capable d’avoir un
merci. Je ne suis méme pas capable d’avoir des petits gestes personnalisés de

reconnaissance et de sympathie. (P15)

Il semble y avoir eu des remises en question additionnelles et des insécurités qui
n’auraient pas émergé en I’absence de la possibilité du don. Des attentes supplémentaires sont
aussi apparues par rapport aux professionnels de la santé et aux receveurs. Ne pas obtenir de
réponses satisfaisantes a leurs questions entourant les procédures reliées au don, de méme que ne
pas ressentir de la reconnaissance de la part de I’organisme de don et des receveurs ont créé de la

détresse et de la frustration pour certains participants.

3.6.3 Contraintes du deuil dans une société pro-don

Le deuil se vit dans un contexte culturel et social qui vient influencer grandement son
déroulement. Dans la présente étude, les participants vivent dans une société occidentale ou la
mort demeure un sujet souvent tabou, méme si cela tend a changer (Cornillon, 2009;
Lamontagne, 2018), et ou I’on y sensibilise la population en matiére de don d’organes a travers

diverses campagnes de sensibilisation telles que la semaine nationale du don d’organes et de
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tissus organisé au niveau provincial et la semaine nationale de sensibilisation au don d’organes et

de tissus au niveau canadien.

La question du don d’organes dans 1’expérience des familles semble avoir suscité des
réactions et des enjeux supplémentaires de la part de I’entourage des familles. Méme si quelques-
uns rapportent avoir fait I’objet de critiques a la suite de leur décision d’accepter le don
d’organes pour leur proche défunt, 1a majorité décrit avoir été félicitée pour leur geste. Recevoir
de la reconnaissance a été a certains moments réconfortant pour plusieurs, or, cela ne semble pas
avoir été pergu comme un soutien suffisant selon eux. Quelques-uns ont vu leur maniére de gérer
leur processus de deuil critiqué. Cela a été le cas lorsque leur degré d’implication par rapport a la
cause du don, souvent percue comme trop importante, ou les échanges faits avec les receveurs
ont été qualifiés d’inadéquats. Des insatisfactions ont été rapportées par les participants ayant un
statut résolu et non-résolu, particulierement lorsque les personnes en deuil ont eu I’impression
que le don d’organes faisait ombrage a la perte vécue. En effet, les familles ont souligné que le
don d’organes était davantage discuté par leur entourage que le déces en soi. Parfois, I’entourage
des familles aurait dépeint le don d’organes comme une consolation susceptible de diminuer les
effets négatifs de la perte pour ces derniéres, ce qui ne semble pas avoir été le cas, pour la
majorité des participants. Certaines familles ont eu I’impression que le don d’organes a pris une
plus grande place dans les pensées de leur entourage, voire de la société, que la mort méme de
I’étre cher. Ce décalage semble avoir agacé, dérangé, blessé frustré plusieurs familles,
particulierement les parents endeuillés. Avoir I’impression de ne pas avoir pu parler du déces
autant que souhaité, alors que la perte de 1’étre cher demeure au cceur de I’expérience, semble
pour certains avoir amplifié la colere liée au processus de deuil, de méme que freiné 1’¢élan

d’aller chercher le réconfort désiré auprés de I’entourage.
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J’écoute beaucoup de reportages a la télévision ou ils vont parler « informez vos
familles si vous signez vos cartes, signez vos cartes, vous donnez la vie, ce n’est pas
une mort inutile ». J’entends du monde « au moins il ou elle ne sera pas mort pour
rien, il aura sauvé la vie de tant de personnes ». Je me suis fait dire ¢a moi... Le
nombre de fois. Oui tu es fier qu’il ait sauvé la vie, mais c’est une couverture que tu
mets par-dessus le bobo pour essayer de te I’amoindrir, de le réchauffer. Plus ¢a va,
plus ces paroles-la me semblent artificielles parce que ce sont des paroles que tu
entends, qu’ils vont nous répéter [...] quand tu dis que tu as donné les organes de ton
enfant, c’est la phrase traditionnelle « Bon bien au moins ¢a met un baume sur votre
plaie, il a sauvé¢ la vie des gens ». C’est tellement facile a dire. C’est pour ca que je la

hais cette phrase-la. Ce n’est pas un baume, c’est un choix. (P14)

Il ressort des propos des participants que la perte de I’é€tre cher demeure ce qui est central
et le plus souffrant a travers ’ensemble de I’expérience du don d’organes et c’est de cela en
premier lieu dont les endeuillés auraient voulu parler. Ce résultat s’applique pour I’ensemble des
participants, indépendamment de leur statut de résolution et du type de relation qu’ils
partageaient avec leur proche. En effet, contrairement aux thémes généraux reliés au deuil tels
que la colere et le deuil sans fin, le type de relation partagée n’est pas ressorti comme ayant une

influence sur le réle du don dans le processus de deuil.

3.6.4 Ledon d’organes et le processus de deuil : deux éléments indépendants

Il demeure qu’une faible proportion de participants ne semble pas avoir été en mesure de
se prononcer quant a la maniére dont le don d’organes aurait influencé leur processus de deuil,

méme apres avoir été questionné sur le sujet. Pour ces derniers, le don d’organes a été percu
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comme une étape supplémentaire dans leur expérience, sans qu’ils soient en mesure de décrire
ou de concevoir de lien avec la finalité¢ des événements. En ce sens, ils n’ont pu dire si le don
avait ét¢ aidant ou non. Pour eux, le processus de deuil qu’ils ont traversé ou qu’ils traversent
toujours aurait pris une forme similaire sans la demande de don d’organes. Par exemple, ils n’ont
pas eu tendance a tenter d’adoucir la perte en lui donnant un sens reli¢ au don ou encore ils ne se

sont pas vus perturbés par des questionnements en lien avec les procédures médicales du don.

On dirait que moi je l'ai vu par étape. Peut-étre que ¢a c'est une étape de plus, mais je
ne pourrais pas dire que ¢a s’est mieux passé a cause de ¢a ou moins bien passé. Peut-
étre que ca s'est relativement bien passé, je n’ai pas vraiment vécu d'autre deuil comme
ca, je n’ai pas tellement de points de comparaisons... Mais je ne serais pas capable de

dire que ¢a m'a aid¢ a passer a travers... pas encore (rire). (P7)

Une participante ajoute que puisque les répercussions du don ne sont pas visibles au

quotidien, elle a vécu les deux événements comme indépendants :

Au niveau de mon deuil, ¢’est plus ¢a parce que, honnétement, pour le don en tant que
tel ¢ca ne change rien. On s’entend, tu repars de 1’hdpital pareil, ce qui ne devrait
jamais arriver a un parent. Elle n’est pas plus 1a. Moi je vais a I’épicerie, il n’y a pas
personne qui le sait que les deux enfants qui sont 14 ont une sceur au milieu, qu’elle a
donné 3 organes, a sauvé 3 enfants au Canada. Ce n’est pas écrit, ca ne change comme

rien. (P8)

Quelques-uns ont toutefois rapporté avoir fait un effort conscient pour traiter le don
d’organes et le déces comme deux éléments indépendants. En effet, vu la proximité dans le

temps du moment de 1’annonce du pronostic et de I’approche a la famille pour le don d’organes,
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ces deux €léments auraient pu étre considérés par certains comme représentant une seule
expérience, soit celle de I’annonce du déces. Il semblerait que sans cet effort de distinction entre
le déces et le don, le geste de consentir a ce dernier aurait pu étre connoté négativement en étant

associ¢ a la perte, et aurait ainsi influencé différemment 1’expérience post-donation.

Evidemment si [nom du défunt] n’avait pas eu son accident d’auto et qu’il ne serait
pas mort, on n’aurait pas eu a se poser cette question-1a [du don d’organes], mais je
pense que c¢’est mieux de dissocier les deux; [nom du défunt] a eu un accident d’auto,
conséquence, il est mort, mais comme il n’y avait rien a faire; oui on peut accepter de

donner ses organes. (P14)
3.7 Les liens entre le don d’organes et le processus de deuil : I’évolution dans le temps

L’effet des aspects aidants et des défis additionnels semble fluctuer a travers le processus
de deuil. Trouver un sens a la mort du défunt grace au don d’organes parait avoir apporté du
réconfort particulierement au début du processus de deuil, a la suite de quoi son effet semble
s’étre dissipé. Plusieurs participants ont décrit qu’au début, donner un sens a la perte les a aidés a
absorber le choc et a réduire I’aspect traumatique de cette perte inattendue.

Et le don d’organes cela a été plus un coté positif au début. Parce que d’une fagon tres
cérébrale je trouve que ¢a fait du sens. Ca aurait ét¢ dommage de passer a coté. Mais
sous-jacent a tout ¢a et au bonheur d’avoir pu contribuer a la survie de 2 personnes, et
a la fierté qu’elle ait signée sa carte, et qu’elle y avait pensé, pour une fille de son age
je trouvais ¢a intéressant. Mais tout ¢a, sous-jacent tout ¢a, on passe par toutes les
¢tapes du deuil. Au début c’était dans le déni, apres ¢a tu es enragée. J’ai été enragée

pendant quelques mois, apres ¢a c’est une peine indescriptible. (P3)
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Or, selon notre compréhension, cet effet favorable du don a savoir qu’il aiderait les
familles a entamer leur processus de deuil ne semble toutefois qu’éphémere pour la majorité des
participants. Deux observations sous-tendent ce constat. Tout d’abord, les aspects facilitants du
don étaient davantage prédominants dans le discours des participants pour qui la perte avait été
vécue plus récemment. Aussi, cette impression a €t€ mentionnée par les participants faisant une
rétrospective de leur parcours. Il semblerait que cet effet favorable ne persiste pas dans le temps
puisqu’ils semblent rapidement oublier les retombées significatives de leur geste. On peut penser
qu’il en soit ainsi, car il n’y a rien pour maintenir cette pensée vivante, inversement, ils sont
confrontés a la perte réelle de 1’étre cher au quotidien, et ce, pendant longtemps.

Si le don d’organes semble avoir eu des retombées favorables pour plusieurs, celles-ci ne
seront apparemment jamais suffisantes pour faciliter I’inévitable processus de deuil, ou en
diminuer I’intensité.

Le don d’organes n’est pas un probléme, ¢a ne vient pas ajouter a la peine, au

contraire. C’est siir qu’a chaque fois qu’on a des nouvelles de quelqu’un qui a regu ses
organes, ¢’est comme quand la madame nous a écrit, c’est slir que cette journée-1a, on
était un peu plus émotifs et on pleurait. Mais ¢a fait du bien en méme temps. C’est du

positif, mais ¢a n’enléve pas la peine immense de perdre un enfant. (P4)

De plus, pour que les effets bénéfiques persistent a travers le temps, il semblerait que les
familles se doivent de faire un effort conscient pour se remémorer elles-mémes le geste posé (p.
ex., en communiquant avec les receveurs), ou encore, qu’elles en obtiennent des signaux
concrets de I’externe (p. ex., en recevant des remerciements personnalisés de la part de
I’organisme de don). Ces gestes favoriseraient chez elles un rappel des effets significatifs qu’aura

permis leur geste sur la vie des receveurs.
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Les défis additionnels qui auraient pu étre vécus comme tels au départ, par exemple les
différentes procédures supplémentaires reliées au retrait des organes, semblent avoir été
contrebalancés par la possibilité de donner. En effet, les familles étaient reconnaissantes d’avoir
I’option du don d’organes, de sorte que les procédures supplémentaires ne semblaient pas
déranger la majorité d’entre elles.

Par ailleurs, au fur et a mesure de I’avancement du processus de deuil, les éléments
facilitants n’ont pas semblé compenser autant les défis additionnels occasionnés par le don. En
effet, les difficultés supplémentaires décrites par les participants semblent avoir influencé le
deuil a différents moments. Les émotions négatives vécues et associées aux procédures du don
apparaissaient par vagues et de facon inattendue. Il semblerait que la détresse et la frustration qui
y sont associées persistent a travers le temps. En revanche, il appert que les défis additionnels
découlant du don d’organes ne semblent jamais prendre suffisamment d’ampleur au point de
faire vivre des regrets aux familles quant a leur décision.

Volet 3 : Les recommandations des participants issues de leur expérience

Dans cette derniére section des résultats, les suggestions d’amélioration émises par les

participants sont présentées. Elles touchent différents volets de I’expérience des familles.

3.8 Les recommandations

Indépendamment de leur niveau de satisfaction par rapport a leur propre expérience,
tous les participants avaient des recommandations a émettre, lesquelles pourraient
contribuer au développement d’un soutien encore mieux adapté pour les familles dans le
futur. Des suggestions ont été faites concernant 1’approche a la famille, le soutien pendant

les procédures et le suivi post-donation. La mise en place de telles suggestions pourrait
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contribuer a améliorer I’expérience des familles en la rendant la plus douce possible, et ce,

malgré les circonstances difficiles.

3.8.1 L’approche a la famille

Sans qu’il s’agisse d’une nouvelle recommandation en soi, les familles ont souligné
I’importance de bien distinguer 1’annonce du pronostic et de la présentation de 1’option du
don d’organes. La discussion durant laquelle la famille est informée de 1’état de son proche
et la discussion offrant la possibilité du don d’organes doivent étre tenues a des moments
séparés. Il semble aussi qu’il soit préférable que 1’approche ne soit pas conduite par le
médecin traitant pour qu’il conserve une posture impartiale. Un temps permettant aux
familles de poser leur question sur le pronostic avant que 1’option du don soit abordée
semble appréciée. Lorsque I’option du don d’organes était pergue comme étant la

concrétisation du déces, il a été plus douloureux pour les familles de prendre la décision.

Ce qui a été nuisible c'est slir que tout le flou par rapport aux explications qui nous
donnaient dans le fond. Le fait que c'est deux concepts-la [la mort cérébrale et le don
d’organes] ont été mélangé n’a peut-tre pas aidé. Peut-&tre que dans le fond ils
n’auraient pas dii tous nous rencontrer ensemble. Peut-étre que les médecins auraient
dus nous rencontrer séparés pi nous expliquer au niveau médical c'était quoi qui c'était
passé, et 1a on aurait parlé du rapport d'autopsie, et la mon pére aurait posé ses
questions sur les tests qui avaient a faire pour déclarer sa mort. Et aprés ¢a on aurait di
faire quelque chose distinct avec les infirmieres pour qu’elles nous expliquent le

processus de don. (P7)

3.8.2 Le soutien pendant les procédures
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Des suggestions ont été formulées par rapport a la quantité d’informations fournies
aux familles. En effet, les participants semblaient avoir un grand besoin d’étre au courant de
tous les détails reliés a leur proche. Plusieurs auraient souhaité une description détaillée des
procédures suite a leur décision du don d’organes. Ils auraient voulu savoir notamment si
leur proche allait étre laissé seul a la suite de leur départ de 1’hopital. Plusieurs n’ont appris
que plus tard qu’un discours personnalisé avait été tenu en 1’honneur de la personne décédée
juste avant 1I’opération; or, ils auraient souhaité en étre informés avant. D’autres ont nommé
la pertinence d’offrir aux membres des familles davantage de moments individuels avec les

professionnels afin de pouvoir poser toutes leurs questions en privé.

3.8.3 Le suivi post-donation

I1 a été mentionné qu’un soutien plus personnalisé et fréquent pourrait étre bénéfique
lorsque les familles quittent 1’hopital. Tout en gardant I’anonymat des receveurs, des appels
de suivis fournissant de I’information concernant ou et dans quel état sont les organes
seraient appréciés des familles. Les appels téléphoniques dans les semaines suivant la
transplantation pourraient ainsi servir a la fois a donner de I’information sur ’opération, a
répondre aux questions ayant émergé, de méme qu’a accompagner les familles a travers le
processus de deuil. Pour plusieurs, le fait de recevoir des références pour des ressources
externes offrant du soutien par rapport au deuil n’aurait pas été suffisant. Ils ont précisé que

’aide devrait plutdt venir a eux, et non I’inverse.

Je ne pense pas qu’ils font une mauvaise job, je pense juste qu’on n’a pas encore mis
en place le processus pour contacter les familles. Parce qu’une famille endeuillée va

pas spontanément aller contacter partout. Tu as de la misére a te laver, tu ne vas pas



commencer a faire 8000 téléphones pour aller chercher de I’aide, faut que 1’aide
vienne a toi. Je pense que c’est ¢a ouais. [... ] On n’a pas tant été soutenu ni dans le
volet déces ni dans le volet don d’organes non plus. Moi ce que j’aimerais, c’est que
[les organismes impliqués dans la cause] puissent envoyer a la maison, chez les
familles qui vivent ¢a, une lettre ou que des bénévoles prennent contactent avec les
familles sans les harceler, mais juste pour dire : « On est la, prend ton temps, voici le
numéro, voici le email, et voici notre site web. » Quelque chose de personnalisé. Je ne

sais pas si c’est réaliste, mais ¢a serait cool. (P5)

3.8.4 La sensibilisation en amont

De maniére plus générale, les participants souhaiteraient qu’il y ait plus d’éducation
et de sensibilisation auprés de la population générale concernant le don d’organes. Il semble
qu’avoir eu davantage de connaissances préalables aurait pu étre bénéfique pour certains.
Cela pourrait €tre fait a travers le témoignage des familles, mais aussi par des professionnels
de la santé pour qu’ils expriment notamment comment le donneur est percu au sein de
I’équipe médicale. Cela aiderait potentiellement a humaniser le processus du don d’organes.
Toutefois, les participants reconnaissent qu’il ne peut étre que réellement possible de bien
saisir tout le processus de don et sa mécanique uniquement apres avoir été réellement vécu

de pres.
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CHAPITRE 4

DISCUSSION

L’expérience des familles au regard du don d’organes englobe a la fois le décés d’un
proche, les circonstances entourant la demande de don d’organes, le moment de la prise de
décision, et finalement, I’ensemble du processus de deuil qui s’ensuit. La présente étude avait
comme objectif principal de décrire et mieux comprendre I’expérience des familles ayant été
confrontées a la demande de don d’organes pour un proche défunt. L’étude comportait plus
précisément trois objectifs spécifiques, soit : de mieux comprendre comment les familles en sont
venues a accepter la demande de don, de comprendre comment elles font sens de cette décision a
travers le temps, et finalement, de décrire les liens possibles entre le don et leur processus de

deuil.

Quelle qu’a été leur expérience et quel que soit leur statut, les répercussions liées au don
d’organes ont persisté dans le temps et semblent avoir eu un effet sur le déroulement du deuil.
Au début du processus, le don semble avoir permis a certains de mettre un baume sur la douleur
ressentie et d’étre en mesure d’intérioriser I’idée que leur proche n’est pas mort en vain, ce qui
semble les avoir aidés a évoluer dans leur deuil. Or, plus le temps passe, plus il a semblé difficile
pour plusieurs familles de se souvenir de ’effet concret de leur geste. La charge émotive
semblait plus lourde pour ceux qui se sont sentis confrontés a des dilemmes et des interrogations
concernant les procédures du don d’organes. Lorsque des questionnements persistent, il semble
plus difficile pour les participants d’atténuer leur souffrance et la détresse associées a leurs

incertitudes.
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Les ¢éléments, tels que 1’entourage et I’environnement social, ont aussi une influence sur
I’expérience du don et du deuil. La tendance de notre société a aborder davantage le don
d’organes que la perte vécue par les familles peut les amener a se sentir incomprises et invalidées
dans leur maniére de vivre leur deuil. Méme si pour les familles le déces de leur proche demeure
central a leur expérience, il s’avere qu’elles souhaiteraient également recevoir une certaine forme

de reconnaissance pour leur don, sans qu’il ne prenne toute la place.

A la lumiére de ces constats, les recommandations émises par les participants sont
principalement orientées vers le besoin d’obtenir davantage de soutien lors de la période post-
don. En effet, I’importance accordée a cette période semble, aux yeux des participants,
minimisée, voire négligée par les professionnels de la santé, I’organisme de don ou I’entourage.
Il s’agirait d’'un moment complexe a traverser, pendant lequel les besoins sont multiples et

divers.
4.1 Accepter le don d’organes : discussion a partir de trois volets de cette expérience
4.1.1 La prise de décision : ce qui améne a accepter le don d’organes

A titre de raisons nommées menant a I’acceptation du don d’organes, respecter les
volontés du défunt et vouloir faire émaner du positif de la situation avaient été fréquemment
recensées dans les travaux antérieurs (Can et Hovardaoglu, 2017; Marck et al., 2016; Walker et
al., 2013), ce qui est corroboré par les présents résultats. En effet, il semble que les familles ont
tendance a honorer le souhait du défunt (Hulme et al., 2016; Lopez et al., 2018) et tentent en
quelque sorte d’équilibrer les sentiments d’espoir et de désespoir associés a la situation vécue,
pouvant par ailleurs étre qualifiée de catastrophique (Walker et Sque, 2016). Connaitre les

volontés du défunt, soit par le biais d’une signature ou de discussions préalables, atténuerait
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selon De Groot et al. (2015) une grande partie du dilemme devant lequel les familles sont

placées, ce qui a été le cas pour plusieurs participants de la présente étude.

Par ailleurs, les résultats permettent de nuancer, pour une premicre fois, que de connaitre
les volontés du défunt n’aurait pas toujours pour les proches un effet apaisant. Pour certains
participants, les volontés de la personne décédée devenaient une obligation a honorer, et ce, au
détriment des sentiments négatifs ou de doutes qu’ils pouvaient eux-mémes vivre par rapport a
cette question. Ces participants ont privilégié le geste malgré leurs propres insécurités et
inquiétudes. Nous émettons 1I’hypothése que cette maniére de faire, soit de s’appuyer sur le
rationnel, les a peut-&tre protégés contre I’alternative, qui aurait été de prendre une décision
davantage émotionnelle, laquelle aurait pu se traduire éventuellement en regret. Cette réaction
semble s’expliquer par le fait que les membres de la famille pergoivent que leur responsabilité
n’est pas de prendre la décision, mais bien de s’assurer de répondre aux volontés du défunt
(Kentish-Barnes et al., 2019). Sachant que c’est de cette fagon que certains proches prennent leur
décision et que d’aller a I’encontre des volontés du défunt peut amener a vivre des regrets
(Cleiren et Zoelen, 2002), la proposition De Groot et al. (2012) suggérant que les professionnels
de la santé devraient encourager les membres de la famille a prendre leur décision en se basant a
la fois sur les volontés du défunt, sur ses valeurs et sur leurs propres valeurs allant dans le méme
sens que les désirs du défunt, devrait étre prise davantage en compte. En effet, pour minimiser
les risques de regret, il semble important que les proches puissent se baser sur des éléments plus
stables dans le temps leur permettant de respecter les volontés du défunt, telles que leurs valeurs
partagées avec celles du défunt, plutot que sur les émotions ressenties au moment de prendre la

décision, mé€me si celles-ci peuvent étre percues comme envahissantes. Les questionnements et
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les dilemmes auxquels les familles ont fait face durant la prise de décision avaient bien été

représentés par I’étape ‘Décider’ de la théorie de la perte dissonante (Sque et Payne, 1996).

Force est de constater que c’est le fait de s’étre penché ici sur 1’expérience globale des
familles, soit dans I’ensemble de sa durée et de ses composantes (c’est-a-dire dépassant la seule
exploration des facteurs menant a la décision), qui a permis d’apporter un nouvel éclairage sur
les données existantes. C’est lorsque nous élargissons notre regard, notamment en explorant en
détail dans une méme étude I’expérience des familles jusqu’a la période de 1’aprés-don (suivant
leur sortie de 1’hopital) qu’il devient possible de constater que de nouveaux liens potentiels
émergent dans le temps. Les études précédentes s’étaient davantage intéressées de maniére
séparée aux facteurs influencant la décision et aux répercussions de celle-ci a long terme. De
plus, une compréhension plus riche au regard de 1’expérience des familles ressort du discours
narratif des participants alors qu’ils relatent eux-mémes la signification donnée a leurs propres

motivations et décisions.

4.1.2 La période post-don : comment les familles font sens de leur décision

Une étude qualitative récente, menée aupres de 19 membres de familles durant une
période allant jusqu’a presque 2 ans apres le don, a mis en lumiére que la période post-don peut
s’avérer difficile et fort complexe pour les familles (Ahmadian et al., 2019), ce qui concorde
avec les résultats de la présente recherche. Cette derniére apporte une précision importante au
sujet de ce constat en nommant que les motivations amenant quelqu’un a accepter le don
d’organes est 1’'un des facteurs qui semble avoir le potentiel d’affecter le déroulement de

I’expérience vécue, en particulier sur la période post-donation.
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A la suite de ’analyse du récit des participants, il est suggéré que les personnes
endeuillées qui ont réussi a donner un sens a leur perte grace au don et qui ont recu des nouvelles
des receveurs semblent étre en paix avec leur décision, ce qui nous a amenés a les décrire comme
ayant un statut résolu. Ces participants semblent davantage focaliser sur les bénéfices du don et
donnent de I’importance a leur geste. Le fait de trouver un sens a cette situation vécue comme
injuste serait bénéfique pour eux sur le plan émotionnel (Walker et al., 2013). En revanche, cet
effet positif pouvant découler de 1’acquiescement de la demande de don n’entrainerait pas
d’emblée un soulagement a la souffrance vécue (Cleiren et Zoelen, 2002). Les répercussions
potentielles du don d’organes dépendraient davantage de la signification accordée au geste du
don et de I’expérience post-don vécue que la décision elle-méme (Cleiren et Zoelen, 2002;
Murphy, 2015), ce qui se refléte dans la présente recherche. En effet, plusieurs participants ont
eu davantage de difficultés a intégrer leur expérience de don et ils tendent a rapporter un vécu
plus négatif. Ce type d’expérience a rarement été mis de I’avant dans la littérature pour les
familles ayant acquiescé a la demande de don. Dans la présente étude, c’est le cas pour les
participants qui n’ont pas senti avoir une réelle liberté de choix, qui n’ont pas recu de nouvelles
de la part des receveurs et qui sont restés aux prises avec des questionnements, ce qui nous a
amenés a décrire leur statut comme étant non résolu. Comme soulevé dans 1’étude de Sarti et al.
(2018), il est difficile de bien cerner s’ils ont toujours des interrogations parce qu’ils n’ont jamais
recu de réponses a celles-ci ou plutdt parce qu’ils ne se souviennent plus de I’information recue.
Les résultats mettent de 1’avant qu’il peut y avoir une résolution par rapport a la décision prise,
sans qu’il ne soit question de processus de deuil, alors que dans la théorie de la perte dissonante

la résolution de la dernicre étape fait allusion a la fois a la décision et au déces (Sque et Payne,
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1996). Les deux ¢éléments sont pergus comme davantage indépendants dans la présente étude, ce

qui apporte des nuances intéressantes a la compréhension de I’expérience des familles.

4.1.3 Les liens possibles entre I’expérience de don d’organes et le processus deuil

Tel qu’en a été émise 1I’hypothese dans des travaux antérieurs, il a été constaté dans la
présente étude que le déroulement du processus de deuil est pergu comme susceptible d’étre
influencé par le don d’organes. Plus précisément, les résultats présentés ont permis d’apporter un
¢éclairage nouveau sur les manicres dont le don d’organes est en lien avec leur processus et
comment les répercussions potentielles peuvent varier dans le temps. Il s’agit de résultats

intéressants qui demeurent a étre validés dans des projets de plus grande envergure.

Le fait de se rattacher a leur geste du don en donnant un sens a leur perte et en percevant
une certaine continuité dans la vie du défunt semble leur avoir permis de diminuer 1’intensité du
choc initial associé a la perte tragique, et ainsi, les avoir aidés a progresser dans leur deuil. Ces
résultats corroborent les conclusions de Bellali et Papadatou (2006) qui suggerent que ce n’est
pas la décision d’acquiescer en tant que telle qui joue un réle sur le processus de deuil, mais
davantage la signification que les familles y accordent. Plus précisément, ils mettent de I’avant le
fait que de concevoir le don d’organes comme donnant une raison d’étre ou une forme d’utilité
au déces, procure un certain apaisement aux endeuillés (Bellali et Papadatou, 2006). Dans la
présente étude, ces effets bénéfiques semblent plus persistants lorsque les endeuillés ont regu des
nouvelles des receveurs, aspect important et mis en relief dans la présente étude pour une
premiére fois. D’apres la théorie de la perte dissonante, ces participants auraient résolu la

derniere étape puisqu’ils ont réussi a faire émerger du positif grace au don (Sque et Payne, 1996).



107

Une nuance est ici apportée voulant que cela ne représente pas nécessairement la fin de leur

expérience, mais plutot que les participants continuent de faire face a d’autres dilemmes.

Pour d’autres participants, il appert que les insatisfactions vécues en ce qui concerne les
procédures liées au don d’organes, juxtaposées aux circonstances tragiques du déces, pourraient
avoir eu comme effet de ralentir la progression des participants dans leur processus de deuil.
Ceux-ci avaient peine a croire que leur souffrance liée a la perte pouvait éventuellement étre

amoindrie.

Alors que les répercussions bénéfiques associées au don d’organes, tels que celui de
permettre de donner un sens a la perte, semblent soutenir les endeuillés principalement en début
du processus de deuil, il parait en étre autrement en ce qui a trait aux difficultés rencontrées. En
effet, plusieurs participants rapportent que les difficultés inhérentes au don semblent persister a
travers le temps, parmi lesquelles la présence de questionnements additionnels a propos du
moment de la mort et au regard des procédures médicales, de méme qu’une déception ressentie
liée a I’absence de reconnaissance. Avec le temps et en I’absence de nouvelle de receveurs, les
familles tendent a oublier I’impact concret de leur geste, ce qui contribue a rendre plus difficile
de donner un sens a la perte. Cette explication est soutenue par les conclusions de Fulton et al.
(1977) qui suggerent que 18 mois apres le déces, la focalisation des familles est davantage sur la
perte que sur la décision. Ce qui est le plus douloureux et ainsi le plus marquant est de ne plus
avoir parmi eux leur proche (Holtkamp, 2002). De plus, la persistance des répercussions plus
négatives du don peut s’expliquer en partie par le fait que I’absence de réponse aux
questionnements qui surviennent tend a devenir plus douloureuse et anxiogene dans le temps, tel

que démontré dans une étude longitudinale menée sur trois ans par Marck et al. (2015). Allant
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dans le méme sens, Sque et al., (2003) ont constaté que les questionnements persistants étaient
plus prenants pour les familles un an apres le don que dans les mois suivant celui-ci. Il semble
difficile pour les proches de la personne défunte d’accepter de ne pas avoir toutes les réponses a
leurs questions concernant un événement tragique et insensé. Le fait qu’il y ait a la fois une
absence de rappels des répercussions bénéfiques de leur geste sur autrui et une saillance des
questionnements restants permet d’expliquer, en partie, I’effet persistant sur 1’expérience de la

famille des défis additionnels associés au don.

La majorité des ¢léments du don susceptibles d’influencer le deuil qui ressortent de la
présente étude avaient déja été identifiés dans certaines études précédentes (Bellali et Papadatou,
2006; Cleiren et Zoelen, 2002; Kesselring et al., 2007; Shih et al., 2001; Sque et al., 2005). En
revanche, la maniére spécifique dont ils viennent moduler le déroulement du processus de deuil a
travers le temps est un aspect novateur, considérant que ceci n’a été qu’effleuré¢ auparavant. Cela
semble s’expliquer par le fait que I’expérience du don a rarement été mise en adéquation avec le
processus de deuil des familles puisque 1’attention était principalement portée envers la décision
de celles-ci. Ceci avait été identifié précédemment comme une limite des travaux antérieurs par
certains auteurs (Ahmadian, 2019; Kentish-Barnes et al., 2019; Murphy, 2015). Encore une fois,
force est de constater qu’étudier I’expérience des familles dans son entiéreté, soit en incluant
I’exploration de la période post-donation et du déroulement du deuil, permet de mettre en relief
des nuances importantes et ainsi, d’améliorer la compréhension que nous nous faisons de
I’expérience du don vécue par les familles. La nature plus éphémeére des répercussions positives,
de méme que la résurgence de défis supplémentaires pergus dans cette étude apportent un

éclairage nouveau.
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Pour parvenir a comprendre davantage I’ensemble des résultats obtenus ici, de méme
qu’a faciliter leur conceptualisation, il apparait pertinent de s’attarder au modele d’ajustement au
deuil en double processus (Stroebe et Schut, 1999). Méme s’il a été brievement présenté dans
I’introduction, le mode¢le est ici abordé plus longuement puisqu’une compréhension détaillée de

celui-ci apparait nécessaire pour 1’interprétation approfondie des résultats.

4.1.3.1 Les liens entre le don et le processus de deuil : intégration du modele
d’ajustement au deuil en double-processus. Le mod¢le de deuil en double processus (Stroebe
et Schut, 1999) permet d’apporter un éclairage intéressant sur I’expérience post-don rapportée
par les participants de I’étude. Ce modele décrit I’éventail des éléments et des expériences avec
lesquels devront composer les endeuillés, en plus des réactions associées a la perte elle-méme
(Stroebe et Schut, 2010). Leur modele nous semble tout particulierement pertinent, car il
présente a la fois ce a quoi il faut s’adapter suite a une perte, des stratégies utilisées pour y
arriver, de méme que le mouvement dynamique d’oscillations entre les différentes taches a
accomplir (Stroebe et Schut, 1999). A titre de prémisse a une possible « réconciliation »
concernant le déces vécu, Stroebe et Schut, (1999, 2010) soutiennent dans ce modele qu’un
travail devra étre réalisé a deux niveaux distincts, soit au regard de la perte en soi et au regard

des conséquences qu’entrainera celle-ci (Worden, 2018).

D’apres ce modgele, le processus de deuil s’articule ainsi autour de deux catégories de
stratégies d’adaptation : soit celle dite orientée vers la perte et celle orientée vers la restauration
(Stroebe et Schut, 1999, 2010). L’orientation vers la perte correspond a des taches qui sont
classiquement reconnues comme inhérentes a un travail du deuil. Elle tient compte des aspects

directement liés a la perte elle-méme, tels que la souffrance vécue et le réaménagement
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inévitable du lien partagé avec le défunt (Stroebe et Schut, 1999, 2010). La deuxiéme orientation,
celle de la restauration, s’appuie sur le constat que le déces occasionnera des pertes dites
secondaires. Ces pertes secondaires peuvent étre qualifiées de conséquences indirectes du déces,
que ce soit sur le plan financier, des préoccupations Iégales, ou encore, des changements de rdle
occasionnés sur le plan social (p. ex., une nécessaire redéfinition des responsabilités) (Stroebe et
Schut, 1999). En d’autres termes, il s’agit de devoir progressivement s’adapter a un monde sans

la présence du proche défunt (Stroebe et Schut, 2010).

Les auteurs mettent de I’avant 1I’importance dans un travail de deuil d’observer un
mouvement d’oscillation entre ces deux orientations, puisqu’elles sont complémentaires (Stroebe
et Schut, 1999). Ce mouvement entre ces deux postures, auxquelles correspondent chacune des
stratégies d’adaptation particulieres, permettra aux endeuillés de ne pas se retrouver seulement
envahis par la perte, mais de se réserver des moments pour tenter de se reconstruire. Stroebe et
Schut (1999, 2000) parlent d’un besoin de « dosage » permettant de moduler la souffrance vécue,
dosage qui peut prendre la forme de périodes de déni (Bonanno, 2001). En effet, 1’équilibre
recherché par ce dosage aménera 1’endeuillé a parfois faire face a la réalité et a la souffrance
rattachée (la confronter par le biais de certaines stratégies adaptatives), et a d’autres moments, a
chercher se reconstruire (ce qui peut étre fait en s’épargnant des émotions négatives pouvant étre
envahissantes) (Stroebe et Schut, 2010). Au fil du temps, il semble qu’il y aura un mouvement
naturel ou I’attention de I’individu se dirigera davantage vers des stratégies orientées vers la
restauration plutot que vers la perte (Stroebe et Schut, 2010). Ainsi, Stroebe et Schut soutiennent
que ce mouvement observé entre les deux types de stratégies (orientées vers la perte ou la
restructuration) est nécessaire afin de s’adapter a une perte vécue, et ce, peu importe le

déroulement de cette alternance, en mati¢re de durée et d’intensité (Stroebe et Schut, 2010).
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Le modele de Stroebe et Schut (1999, 2010) permet de mieux décrire et comprendre
I’expérience de deuil vécue par les participants de la présente étude en y apportant un nouvel
¢clairage. Ce modele apparait particulierement pertinent pour tenter de refléter comment les
participants vivent leur deuil intérieurement. La dualité présente dans leur discours entre le don
et le deuil semble bien s’imbriquer dans les deux types d’orientations proposées par le modéle
d’ajustement du deuil en double processus. L’ajout de ce cadre théorique s’avere utile pour

mettre en contexte les résultats et pour proposer des pistes d’interventions cliniques concrétes.

A la lumiére de ce modéle, il est possible désormais de supposer que les liens possibles
entre le don et le processus de deuil aient pu notamment se traduire par une modulation du
mouvement attendu entre les deux types de stratégies (orientées vers la perte ou la
restructuration) en terme de fréquence, de fluidité et d’intensité des oscillations. Des hypotheses

plus spécifiques sur ces modulations sont explicitées dans cette section.

Il appert que le temps €coulé depuis la perte a pu étre per¢u comme susceptible
d’influencer I’effet du don d’organes sur ce mouvement d’oscillation observé. On peut observer
un effet particulier du don au regard de ce mouvement, principalement en début du processus de
deuil. Par exemple, il semble que le fait que le don puisse donner un sens au déces semble avoir
favorisé chez une majorité des participants I’adoption rapide de stratégies adaptatives orientées
vers la perte, puisque le choc a pu étre assimilé plus facilement. Ainsi, lorsque questionnés sur
leur processus de deuil, les participants ont davantage €laboré au sujet de leur souffrance et de
leur difficulté a s’en sortir que de ce qu’ils ont entrepris pour se reconstruire. Particulierement
chez les parents qui ont perdu un enfant, il semble que la crainte de minimiser le décés pourrait

les rendre réticents a focaliser sur la restauration, de crainte de minimiser I’importance de la
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perte de leur proche aux dépens du don. IIs ont alors I’impression qu’il y a tant a faire pour
assimiler cette dure perte, avant d’étre en mesure de composer avec les conséquences de celle-ci,
notamment en tentant de se redéfinir devant cette absence. On peut aussi penser qu’une certaine
culpabilité puisse étre présente chez ces parents, a 1’effet de continuer a vivre alors que leur
enfant n’a pas eu cette chance, laquelle freinerait en quelque sorte leur désir de se reconstruire.

Dans ce contexte, la fréquence d’oscillation entre les deux orientations a pu étre diminuée.

En plus de variations a travers le temps, des conséquences propres au don soulevées par
les participants (p. ex., la présence de questionnements demeurés sans réponse, le manque de
reconnaissance pergu, etc.) semblent aussi avoir teinté¢ le mouvement d’oscillation observé entre
les deux types de stratégies adaptatives. On peut penser qu’il peut étre difficile pour les proches
du donneur de se reconstruire, alors que ces derniers demeurent aux prises avec des incertitudes
et des insatisfactions liées a leur expérience du don. Il ressort de 1’analyse que, chez certains
participants, la présence de telles réflexions persistantes a pu avoir exacerbé une difficulté a
adopter des stratégies dites de restauration rendant moins fluide I’oscillation entre les deux
orientations. Rappelons que bon nombre de participants rapporte avoir eu le sentiment que le don
d’organes a été grandement valorisé par leur entourage et les professionnels de la santé, au
détriment du déces vécu. 11 est possible de penser que, devant de tels sentiments, il puisse étre
difficile pour les endeuillés de se sentir pleinement soutenus lorsqu’ils s’engagent dans des
stratégies orientées vers la perte (p. ex., vivre et exprimer leur souffrance). Cette absence de
soutien percu pourrait amener les endeuillés a ressentir le besoin de persévérer dans les stratégies
orientées vers la perte, et ce, notamment afin de s’assurer que le décés de leur proche ne tombe

dans 1’oubli, ce qui encore une fois peut diminuer la fréquence des oscillations.
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Alors que la majorité des participants investissent davantage dans des stratégies
adaptatives orientées vers la perte, il demeure qu’une minorité¢ semble tournée vers celles dites
de restauration. Cette minorité se trouve dans le groupe de participants ayant un statut résolu.
C’est le cas notamment des participants qui rapportent avoir focalisé sur le geste et sa
signification et avoir senti le besoin de s’investir dans la cause du don d’organes. Pour mettre
I’accent sur le sens donné a la perte, quelques-uns se sont rapidement impliqués dans des
activités ou des organismes en lien avec le don. On parle ici de restauration, car en faisant la
promotion du don d’organes aupres de leur communauté, ceux-ci se fixent de nouveaux buts,
s’engagent dans de nouveaux intéréts et enrichissent leur réseau social. Cet investissement peut
faciliter la fluidité des oscillations entre les stratégies d’adaptation. En revanche, on pourrait y
voir aussi une forme de négation temporaire de la perte, et ce, aux dépens des taches orientées
vers celle-ci si le sens donné a la perte et I’implication dans la cause restent prédominants dans
I’expérience des participants. Cela reste a investiguer puisqu’il pourrait en découler que les
oscillations attendues entre les deux orientations deviennent moins fréquentes et fluides, rendant

alors plus difficiles le parcours du deuil et sa résolution.

4.2 Le contexte social du deuil

Les circonstances de la perte et le contexte dans lequel elle s’inscrit (p. ex., comment le
don et le deuil sont dépeints dans la société¢) doivent étre pris en compte lorsque I’on souhaite
explorer I’expérience des familles. Le fait d’avoir ¢ét€ confronté a la demande de don et d’y avoir
acquiescé représente des facteurs distinctifs a considérer vu leurs répercussions possibles sur le

processus de deuil. Chacun a leur manigre, ils sont per¢us comme susceptibles d’influencer le
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deuil vécu; ces facteurs sont définitivement a considérer pour assurer le meilleur soutien possible

aux familles.

4.2.1 La compréhension de la perte et du processus de deuil dans notre société

Dans le cadre de la présente étude, I’ensemble des participants rapporte avoir vécu une
perte soudaine et inattendue, et dans certains cas, les circonstances du décés étaient
particulierement violentes. Cette information est importante a considérer puisqu’il ressort des
écrits que les réactions de deuil a la suite d’une mort inattendue et traumatique peuvent étre
d’une intensité plus grande sur le plan émotionnel et de la durée qu’un deuil survenant a la suite
d’une mort anticipée (Parkes, 1976; Vachon et al., 1975). Par exemple, le sentiment de choc et le
sentiment de colére sont fréquemment intensifiés (DeRanieri et al., 2002). Lundin (1984) s’est
intéressé aux impacts possibles (p. ex., au niveau de la santé mentale et de la santé physique)
d’un déces subit et inattendu en comparant deux groupes d’endeuillés. En s’appuyant sur le
nombre de jours de maladie pris pour cause de sant¢ mentale, Lundin (1984) soul¢ve le constat
que les personnes ayant vécu le déces soudain et inattendu d’un proche sont plus a risque de
développer des difficultés psychologiques que celles confrontées a un déces attendu, et ce, dans
une période de deux ans suivant la perte. Le nombre de journées de maladie pris du travail
représente une mesure limitée pour se prononcer sur 1’intensité des difficultés psychologiques,
mais cela peut tout de méme étre per¢gu comme un indice intéressant a considérer. Prendre en
compte plus d’une mesure s’avererait nécessaire pour tirer des conclusions plus larges quant aux
répercussions d’un deuil subit. De plus, ils peuvent prendre plus de temps a retrouver leur niveau
de fonctionnement antérieur que pour des endeuillés qui n’ont pas vécu une perte subite (Glick et

al., 1974; Tolle et al., 1986). Dans la foulée de ces résultats, les auteurs d’une recension des
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écrits portant sur le phénomene du deuil suivant une mort inattendue mettent également de
I’avant I’importance de considérer la spécificité des facteurs de risques associés a une mort

traumatique et soudaine, considérant leurs conséquences impact sur le deuil vécu (Clements et

al., 2004).

4.2.1.1 La place du don dans la compréhension de la perte et du processus de deuil.
Comme présenté par certains auteurs, la position d’une société¢ donnée a I’endroit du don
d’organes peut étre associés a 1I’expérience des familles (Bellali et Papadatou, 2007; Can, 2017;
Dicks, 2017). La présente étude a ét€¢ menée dans le contexte d’une société qui peut étre
généralement qualifiée de pro-don (Léger, 2018) ou la mort est toutefois un sujet encore tabou
(Cornillon, 2009; Lamontagne, 2018). Les participants rapportent une nette tendance de la part
de I’entourage des familles a orienter davantage la discussion vers le don que vers le décés,
aspect peu mis de I’avant jusqu’a présent dans la littérature. Vu le tabou que représente la mort,
il est possible d’émettre I’hypothése qu’il est plus facile pour I’entourage d’entretenir et de
tolérer une conversation portant sur le don d’organes que sur le déces en soi. Cette tendance est
opposée a ce qui a été soulevé dans le discours des participants. En effet, ¢’est seulement apres
avoir été questionné directement le sujet que les participants ont élaboré sur des liens entre le don
et leur processus de deuil. Cela refléte I’idée que ce qui est prédominant dans leur expérience est

la perte de 1’étre cher et que le don semble secondaire.

Lorsque les participants ont percu que leur entourage et les professionnels de la santé
insistaient davantage sur le don que sur la perte, plusieurs semblent s’étre sentis invalidés dans
leur processus de deuil, puisque pour eux, c’est la perte qui demeure centrale. Une constatation

similaire a été rapportée par des professionnels ayant travaillé pendant plusieurs années aupres
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des familles de donneurs et des organismes de don (Holtkamp, 2002). Certains ont rapporté avoir
eu ’impression de devoir freiner leur maniére de vivre leur perte, voire méme de devoir se
camper dans une seule maniére de faire. Il est souhaité que les familles se sentent a I’aise de
discuter ouvertement de leur perte puisque partager cette partie de leur expérience peut leur
permettre d’aller chercher du réconfort et ainsi se sentir moins seules dans leur souffrance
(Manuel et al., 2010; Payne, 2007). Si elles ne ressentent pas cette ouverture de la part de

I’entourage, elles peuvent en venir a vivre un deuil dit « marginalisé ».

4.2.1.2 Modéle du deuil dit « marginalisé ». Le concept du deuil marginalisé
(disenfranchised grief), développé par Doka dans les années 1980 et révisé par ce dernier au
début des années 2000, a initialement ét¢ défini comme « le deuil qu’une personne expérimente
lorsqu’elle subit une perte qui n’est pas ou ne peut étre reconnue ouvertement, vécue
publiquement ou soutenue socialement » [traduction libre] (Doka, 1989). Devant le concept de
deuil dit « marginalisé », nous pouvons comprendre que ce qui est considéré comme un deuil
minimisé ou non reconnu varie d’une culture a une autre (Corr, 1999), de méme que d’une

époque a I’autre (Doka, 2002).

D’apreés la conceptualisation de Doka, un individu peut se sentir invalidé par le biais de
cinq aspects liés au deuil, soit : (1) le niveau de la relation, c’est-a-dire la proximité entre
I’endeuillé et le défunt; (2) le type de perte (p. ex., un déces, un perte d’emploi, une séparation
amoureuse, etc.); (3) les caractéristiques personnelles de I’endeuillé (p. ex., 1’age, les capacités
cognitives, etc.); (4) les circonstances de la mort (p. ex., un accident, un suicide, un cancer, etc.);
et (5) la maniere de vivre le processus de deuil (Doka, 1989, 2002). En regard a ce dernier

aspect, les personnes endeuillées peuvent se voir critiquées par les autres et leur propre manicre
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de vivre leur deuil. Il est courant d’entendre I’entourage offrir des conseils ou commenter les
réactions de ceux en deuil. Lorsqu’il y a une différence entre la réaction de 1’endeuillé et les
attentes sociales qu’entretient 1’entourage envers ce deuil, celui-ci pourrait étre qualifié de «
marginalisé€ » (Attig, 2004). Ce type de deuil peut amener celui qui le vit a se sentir invalidé dans
son processus, notamment parce que le soutien est plus difficile a aller chercher et a recevoir.
C’est particulierement ce facteur issu du modele de Doka (2002), soit la maniére de vivre le
processus de deuil, qui nous permet de mieux comprendre I’expérience singuli¢re rapportée par

les participants de la présente étude.

Le concept du deuil dit « marginalisé » apparait particuliérement pertinent pour
développer sur le role de I’entourage et de la société dans le processus de deuil. Le but de cette
section est de mettre de 1’avant I’aspect social du deuil puisqu’il a été constaté que 1’entourage
joue un rdle tout au long du processus. Ce modele permet une interprétation plus approfondie du
discours des participants en mettant de 1’avant les répercussions possibles pouvant étre vécues

par ceux-ci par rapport a leurs impressions du soutien regu.

S’il ressort des propos des participants que la perte vécue aurait été tout de méme
reconnue par I’entourage, il demeure que certains ont eu le sentiment que 1’intensité de cette
perte a €té¢ minimisée, entre autres par le don. Cette impression peut les avoir amenés a se sentir
incompris, ce qui les amene a se restreindre dans leurs réactions liées au deuil. Ceci semble avoir
¢été en partie li¢ au discours social, lequel met 1’accent sur la beauté du don d’organes. Or,
I’opportunité de faire un don cadavérique découle souvent d’une tragédie vécue par les familles
des donneurs (p. ex., des suites d’un grave accident), ce qui parait aux yeux de celles-ci avoir été

fréquemment mis de c6té. D’autre part, la place qu’ont faite les familles au don dans leur
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processus de deuil (p. ex., en s’impliquant dans la cause du don ou en échangeant avec les
receveurs) aurait ét¢ commentée et critiquée a quelques reprises par I’entourage. Les participants
ont alors I’impression qu’il n’y a pas de manieres de vivre leur deuil qui sera épargnées des
commentaires d’autrui, ce qui est un facteur pouvant mener a un deuil dit « marginalisé » (Doka,
1999, 2002). Les familles peuvent avoir I’impression que leurs réactions sont inappropriées et
ainsi ne pas savoir comment progresser dans leur processus. En ayant a la base de bonnes
intentions, I’entourage a pu par moment avoir tendance a suggérer aux familles des fagcons de

vivre leur deuil.

Corr (1999) et Doka (1989) présentent différentes répercussions possibles d’un deuil dit «
marginalisé » tels que des affects dépressifs, un sentiment de solitude, une faible estime de soi,
une tendance a I’isolement et une résolution difficile du processus de deuil. En lien avec ces
effets, pour les participants de la présente étude, il semble y avoir eu principalement une
alternance entre la colére du fait de se sentir jugé et un sentiment d’étre inadéquat, les ayant
menés a se refermer. En général, les réactions émotionnelles associées a un deuil marginalisé
seraient souvent plus intenses que celles associées a un deuil non marginalisé (Attig, 2004; Corr,
1999; Lang et al., 2011). Méme si cela ne reste que de I’ordre de I’hypothése dans le cadre de la
présente étude, il est important de le considérer dans I’accompagnement des familles. Le role de
I’entourage et des professionnels de la santé devrait étre de démontrer de la sensibilité envers la
perte, de valider et de normaliser les sentiments des endeuillés (Attig, 2004). Accueillir et
soutenir les endeuillés dans leurs manieres de réagir peut aider a prévenir le développement d’un
deuil marginalisé (Attig, 2004). Selon les témoignages des participants, ceux-ci auraient souhaité
percevoir davantage que la perte de leur étre cher demeure centrale a I’expérience qu’ils

traversent, et ce, méme s’ils désirent que leur geste li¢ au don soit également reconnu et souligné.
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Ces précisions permettent de venir nuancer les besoins des familles par rapport au soutien

souhaité.

Malgré la grande variété observée sur le plan des expériences vécues, I’ensemble des
participants avait des suggestions a partager. Le fait que tous aient propos¢ des pistes
d’améliorations suggere qu’ils sont en mesure de bien cerner leurs besoins, de méme qu’ils

semblent avoir pris un certain recul par rapport a leur expérience.
4.3 Retombées pratiques : recommandations pour favoriser un soutien aux familles

A la lumiére de I’expérience décrite par les participants, nous pouvons affirmer que la
communication, le soutien, et la relation partagée avec les professionnels de la santé et les
professionnels associés a I’organisme de don pendant 1’hospitalisation ont globalement été vécus
positivement, ce qui est primordial a une expérience positive. Pendant I’hospitalisation, plusieurs
pratiques ont été percues comme bénéfiques telles que 1’approche par découplage, I’accessibilité
des professionnels de la santé et le moment de réflexion accordé aux familles dans un

environnement adéquat.

A la lumiére de ce que sous-tend la prise de décision chez les participants de la présente
étude, pour améliorer le soutien durant I’hospitalisation, il apparait en effet important de
demeurer bien a I’affut des motifs qui guident chacune des familles dans leur décision. Pour
éviter le plus possible que les familles pergoivent négativement leur expérience entourant la prise
de décision, il pourrait étre pertinent de les accompagner davantage dans leur processus
décisionnel, quelle que soit leur décision. A titre d’exemple, certaines d’entre elles semblent
avoir mis temporairement de c6té leurs émotions négatives afin de faciliter la prise de décision.

Etre davantage sensible a ce qui motive la décision chez chacune permettrait, entre autres, de
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fournir a ces familles un suivi davantage adapté a leurs besoins. Ce soutien étroit permettrait non
seulement de s’assurer que les familles demeurent attentives a leur propre expérience
émotionnelle, mais aussi qu’elles aient le sentiment d’avoir pu faire un choix qui soit réellement

le leur.

En nous basant sur les résultats obtenus, il semble pertinent d’améliorer le soutien offert
post-don, lequel pourrait prendre plusieurs formes. En premier lieu, il apparait important
d’assurer que les familles puissent obtenir des réponses aux questions qui demeurent.
Considérant I’intensité de la détresse émotionnelle vécue au moment des procédures entourant le
don d’organes, il devient difficile pour quiconque de bien saisir et d’assimiler I’ensemble des
informations fournies a ce moment (Sarti et al., 2018). En effet, c’est seulement avec un certain
recul que les familles paraissent davantage en mesure d’avoir une meilleure compréhension des
événements survenus. Force est de constater qu’il est courant lors de la période post-don que les
proches demeurent aux prises avec des interrogations qui persistent, et qui peuvent devenir
envahissantes. Il s’aveére donc important que les familles puissent avoir a tout moment un lieu
pour trouver des réponses a leurs questions (Marck et al., 2016). Dans cette foulée, les familles
ont aussi exprimé leur besoin de recevoir plus d’informations concrétes et détaillées entourant les
procédures auxquelles a été exposé leur proche défunt (p. ex., sur le processus de recherche de
receveurs, sur la transplantation), tout en s’assurant de respecter leur anonymat, de méme que
celui des receveurs. Si des interrogations persistent, elles pourraient étre répondues par un
professionnel de la santé, sans que celui-ci soit nécessairement affilié a I’équipe médicale du
proche défunt. Par ailleurs, a d’autres occasions, il semble particuliérement bénéfique qu’un
¢change puisse étre prévu avec un professionnel ayant été directement impliqué aupres du

défunt. Ceci pourrait étre le cas lorsque la famille exprime un besoin d’étre rassurée par rapport
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aux procédures faites, par rapport au diagnostic de mort cérébrale, par rapport aux choix
d’interventions aupres du corps aux dépens d’une autre, etc. Un tel suivi aupres des familles
pourrait se faire par I’entremise d’appels téléphoniques, de rencontres en personne, ou encore
sous forme de lettre. De telles opportunités additionnelles pourraient contribuer a ce que les

familles se sentent davantage rassurées, et conséquemment, moins seules et mises de coté.

Offrir le maintien d’une forme de soutien émotif a travers I’ensemble du processus (c’est-
a-dire non seulement entourant la prise de décision, mais au fil du temps post-don) est ici
recommandé et pas seulement par les professionnels de la santé ou 1’organisme de don. En effet,
un soutien de la part de I’entourage et de la société représente aussi un facteur significatif qui a le
potentiel d’affecter le déroulement de I’expérience des familles (Kim et al., 2014; Stouder et al.,
2009). Les participants ont décrit le besoin d’étre guidés et accompagnés a travers les étapes
suivant leur sortie de I’hdpital et d’étre davantage informés a propos de ce qui les attend pour le
reste de leur expérience, y compris leur processus de deuil. Cette suggestion va dans le méme
sens que les recommandations de Fernandes et al. (2015) et Ahmadian et al. (2019) issues
d’études menées auprés d’une clientele similaire, quelques mois post-donation. Plus précisément,
Fernandes et al. (2015) avaient affirmé le besoin d’un soutien émotionnel et social a offrir aux
membres de la famille, lequel devrait étre présent dés 1’hospitalisation et maintenu suivant celle-
ci.

Ce qui est au cceur de I’expérience des familles exposées au don d’organes demeure le
deuil de leur proche auquel elles seront toutes confrontées. De surcroit, sachant que ces familles
sont a risque de vivre un deuil dit « marginalisé », et que le déroulement du deuil risque alors

d’étre teinté, il apparait important de maintenir un contact aupres des familles afin de s’ informer
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de plus pres quant au déroulement du deuil. Pour évaluer celui-ci, il importe d’interroger la
personne a savoir si elle évalue avoir suffisamment d’occasions d’exprimer ce qu’elle ressent, si
elle se sent invalidée dans la maniére de vivre son deuil, et si elle se sent a I’aise de rechercher de
I’aide aupres de son entourage. De plus, sachant que plusieurs familles ont eu I’impression que
leur deuil était minimisé par leur entourage et la société, il semble important d’orienter le soutien
fourni vers la perte vécue liée au déces (a I’image du modele de deuil en double processus). Pour
permettre aux membres de la famille un mouvement entre les stratégies adaptatives dites
orientées vers la perte et celles orientées vers la restauration, il pourrait étre utile que I’entourage
des familles soit davantage sensibilisé a ’importance d’offrir une écoute aux endeuillés lorsque
ceux-ci souhaitent s’exprimer au sujet de la personne défunte. Cela pourrait indirectement
amener les familles endeuillées a €tre progressivement en mesure de se réorienter vers des
stratégies adaptatives de type restauration de soi. La forme exacte d’un tel soutien reste a
déterminer. Certaines familles ont donné I’impression qu’elles préféreraient partager leur
expérience avec un groupe de personnes traversant ou ayant traversé un deuil similaire, alors que
d’autres semblaient davantage enclines a un suivi individuel et personnalisé. Ce soutien pourrait
étre offert en collaboration avec I’organisme de don ou de maniére indépendante. Ce qui semble

important ici, ¢’est que ces services soient accessibles et surtout bien connus des familles.

Améliorer le soutien offert aux familles pourrait s’avérer particulierement bénéfique pour
celles ayant percu un manque de reconnaissance pour leur geste posé, de méme que celles
demeurant aux prises avec plusieurs questions sans réponse. Méme si les participants de la
présente étude n’ont pas consenti au don dans ’attente de recevoir des remerciements, plusieurs
auraient aim¢ sentir davantage de reconnaissance pendant cette expérience tres difficile et

douloureuse. Le tout pourrait prendre la forme d’appels de courtoisie suivant leur départ de
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I’hopital permettant d’aborder les répercussions concrétes du don et la souffrance associée a la

perte.

Comme cela a été suggéré par les participants, des campagnes de sensibilisation
concernant le don d’organes devraient continuer d’étre menées aupres de la population générale,
méme s’il semble que celles-ci aient somme toute une portée limitée a long terme (Bordanie,
2019). Il semble que I’information distribuée au cours de telles campagnes ait un effet limité sur
la manicre dont sera vécu réellement le don d’organes. En effet, peu de gens se sentiraient
concernés par la question du don avant d’y €tre eux-mémes confrontés. Or, devant une situation
I’impliquant, la majorité semble avoir tendance a oublier ce qu’ils en ont appris d’apreés les
participants. Pour augmenter les chances que les campagnes de sensibilisation aient un impact
significatif et que les gens puissent se remémorer 1’information véhiculée, nous suggérons d’y
intégrer plusieurs témoignages variés de familles ayant vécu 1’expérience du don d’organes. 11
semblerait que ce soit sous une telle forme, d’apres les participants, que I’information transmise
soit la plus marquante. Les témoignages permettent de nuancer I’expérience qui peut étre vécue

tout en mettant de 1’avant qu’il y a toujours une perte qui le sous-tend.

4.4 Forces et limites de la présente étude

La présente étude, qui s’inscrit dans un domaine encore peu étudié, comporte des forces a
souligner. Tout d’abord, la taille de I’échantillon (n=17) est considérée comme une force. Il a été
constaté a postériori, c’est-a-dire apres I’analyse de 1’ensemble des verbatim, que des profils
d’expérience semblent se dégager chez les participants, ce qui n’aurait pas été possible
d’observer si I’échantillon avait été de plus petite taille. L’utilisation d’une méthode qualitative a

assurément contribué a décrire I’expérience des familles de manicre détaillée et nuancée, en
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rendant compte de toute la complexité de celle-ci. Cela a aussi permis de donner une voix aux
familles puisqu’elles ont pu raconter leur récit a leur maniere. Plusieurs participants se sont
montrés reconnaissants d’avoir 1I’opportunité de parler de leur expérience, ce qu’ils ont trop peu
I’occasion de faire d’apres eux. Le choix des différents objectifs ciblés, portant chacun sur des
moments spécifiques et distincts liés a I’expérience du don d’organes, a permis d’obtenir une vue
d’ensemble de I’expérience vécue par les familles, s’échelonnant de la période entourant le
déces, jusqu’au déroulement du processus de deuil. Quant a I’entrevue €laborée, il a été observé
par la chercheuse que la grande majorité des participants sont devenus progressivement plus a
’aise et ouverts a travers la rencontre. Ceci a pu étre possible considérant notamment sa durée,
favorisant le développement progressif d’un climat de confiance. Le contenu de la grille
d’entrevue et I’ordre des questions semblent aussi avoir permis aux participants de s’exprimer
naturellement. Leur discours est devenu plus spontané au fur et a mesure de la rencontre,
permettant ’accés a de I’information qui n’aurait pas nécessairement été couverte par une grille

d’entrevue stricte a remplir.

Malgré les forces présentées, I’étude comporte aussi des limites sur le plan de la méthode.
Le choix d’une méthode qualitative, méme s’il peut constituer une force, peut aussi s’avérer étre
une limite. En effet, bien que I’entrevue et les analyses permettent d’obtenir une richesse
d’informations difficilement accessibles autrement, les résultats obtenus demeurent d’une portée
limitée. Cela n’empéche pas que la recherche a été menée avec minutie, qu’elle respecte
I’ensemble des étapes dictées de I'IPA et qu’elle intégre plusieurs critéres de scientificité
(sensibilité au contexte; engagement et rigueur; transparence et cohérence; et impact et
important). Soulignons que le devis de recherche ne comporte pas de groupe comparatif (p. ex.,

des familles ayant refusé le don), ce qui limite les constats possibles. De plus, malgré un nombre
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de participants plutét ¢élevé (n=17) pour ce type d’analyses, celui-ci limite une possible
généralisation des résultats, ce qui devrait étre pris en compte a la lecture des recommandations
émises. Il demeure difficile d’affirmer que les expériences décrites correspondent a ce que la

majorité des familles expérimentent.

Le fait que les participants soient issus d’une forme d’échantillonnage non probabiliste
constitue a cet égard une limite de 1’étude. Vu la difficulté d’accessibilité a la population étudiée,
I’échantillon est composé de gens qui ont bien voulu participer, ce qui amene un biais de
recrutement. Il est possible d’émettre I’hypothése que les personnes enclines a participer a ce
projet de recherche présentent certaines caractéristiques particuliéres. A titre d’exemple, les gens
s’investissant dans la cause du don d’organes, ou encore ceux ayant un message a faire passer
pourraient avoir été davantage portés a participer a cette étude. Inversement, d’autres
possiblement plus neutres par rapport a leur expérience vécue, ou ceux pour lesquels il demeure
encore trop douloureux pour I’aborder, ont pu étre plus hésitant a y participer. Un manque de
diversité sur le plan des caractéristiques sociodémographiques des participants a aussi été
constaté. Par exemple, 1’échantillon est composé d’une majorité de femmes (n=12). Il aurait été
intéressant de voir si les hommes rapportent un point de vue et une expérience qualitativement
différents de ceux des femmes. De plus, I’age moyen des donneurs dans la présente étude (x =
26,7 ans) est significativement plus bas que la moyenne québécoise (X = 52 ans) (Transplant
Québec, 2017b), laissant place a davantage d’expériences li€es a la perte d’un enfant (n= 10),
lesquels sont souvent vécus comme occasionnant un deuil incomparable a ceux qui découlent
d’autres types de relation d’apres les participants, ce qui peut limiter la représentativité des
résultats. Finalement, la trés grande majorité des participants sont des Caucasiens d’origine

québécoise, ce qui ne représente pas adéquatement la diversité culturelle présente dans la société
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ou I’étude a été menée. Sachant que la conception du don varie d’une origine ethnique a 1’autre,
que les convictions religieuses peuvent influencer la décision et que le déroulement du processus
de deuil dépend de la culture dans lequel il se vit, il serait intéressant d’avoir acces a cette

diversité.

4.5 Pistes de recherches futures

Les résultats ici présentés permettent d’envisager quelques pistes intéressantes pour de
futurs travaux de recherche. Il serait pertinent d’inclure des familles ayant refusé le don
d’organes dans le but de pouvoir comparer et contraster leur expérience. La majorité des études
menées aupres des familles ayant refusé le don ont mis de I’avant qu’il leur arrivait souvent de
regretter leur décision (De Groot et al., 2012). De prendre connaissance des répercussions de ce
choix sur les processus de deuil permettrait de décrire de maniére plus compléte la variété
d’expériences possibles liées au don, et ainsi bonifier I’approche a la famille en fonction de ces
savoirs. Il serait aussi a propos d’ajouter un troisieme groupe; des gens ayant vécu une perte
traumatique et subite, sans que I’option du don d’organes ait ét€ une possibilité. L objectif
poursuivi serait de soulever les ressemblances et les différences, permettant ainsi de se
positionner davantage sur les effets potentiels du don indépendamment du contexte tragique
entourant le déces. En d’autres termes, il s’agirait de pouvoir discriminer quelles répercussions
appartiennent aux circonstances du déces et celles en lien précisément avec le don d’organes
quand vient le temps de décrire le processus de deuil et le guider les interventions. Cela pourrait
aussi €tre percu comme une manicre de déterminer quels effets sont inévitables versus ceux sur
lesquels une influence peut étre exercée pour les accentuer ou les diminuer. Dans le méme ordre

d’idée, ajouter un groupe de participants ayant fait face au don d’organes dans un contexte d’aide
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meédicale a mourir vu I’évolution de la loi dans les derniéres années. Dans ce contexte, le décés
n’est pas subit ou inattendu et la demande est faite directement a la personne en fin de vie
(Transplant Québec, 2019). La famille se voit alors plus occuper un réle de témoins, mais fait

tout de méme face aux répercussions du don s’il a lieu.

En plus de I’ajout de groupes de comparaison, il serait bénéfique d’ajouter des
questionnaires portant sur le processus de deuil des participants (conduire des études a devis
mixte). En effet, savoir de maniére objective si le deuil peut étre qualifié de compliqué ou non
permettrait de voir s’il y a une prévalence différente au sein de cette population. Une autre
manicre d’obtenir plus de détails sur le processus de deuil et son déroulement serait de mener
une étude longitudinale. 1l s’agirait de réaliser plus d’une entrevue a différents moments post-
donation. Les différents temps de mesure permettraient une meilleure compréhension de la
maniere dont I’influence potentielle du don d’organes évolue a travers le processus de deuil pour
un méme individu et permettrait de préciser les besoins des familles au fil du temps. Des études
subséquentes sont nécessaires pour venir confirmer, infirmer ou nuancer les résultats de la

présente these.

4.6 Conclusion

Les résultats mis de I’avant dans la présente thése contribuent a I’avancement des
connaissances dans le domaine du don d’organes cadavérique en permettant de décrire et de
mieux comprendre 1’expérience unique des familles ayant été confrontées a 1’option du don
d’organes pour un proche défunt. En ce sens, les objectifs ciblés ont été atteints. Il est donc
possible de dire qu’il émane du présent projet une compréhension augmentée de 1’expérience des

familles, méme si plusieurs questionnements perdurent. La présente étude a aussi permis de
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donner une voix a ces familles. Elle leur a permis de s’exprimer sur un sujet qui leur est cher et
pour lequel elles ont encore trop rarement I’opportunité de discuter, et ce, des mois et des années
apres la perte de I’étre cher. Pour certains participants, participer aux entrevues a été 1’occasion
de faire le point au regard de leur propre expérience, ce qu’ils ont considéré comme étant

bénéfique.

Dans la premiére partie de la thése, les résultats présentés ont corroboré certains savoirs
issus de travaux antérieurs, tout en permettant d’apporter les nuances qui s’imposent davantage
au reflet de la diversité et de la richesse des expériences vécues. Méme si I’ensemble des familles
rencontrées partageait le fait d’avoir accepté le don d’organes pour un proche défunt, il demeure
que les expériences rapportées par celles-ci comportaient chacune leur singularité. Ces
expériences, autant positives que négatives, semblaient notamment au reflet des motivations
sous-jacentes a I’acquiescement du don d’organes. Dans la seconde partie, 1’étude plus
approfondie du processus de deuil et des éléments du don d’organes susceptibles d’influencer
celui-ci a permis d’apporter un nouvel éclairage sur 1’expérience post-donation. Dans le cadre de
la discussion, la présentation de deux modeles théoriques, soit celui du deuil marginalisé et celui
d’ajustement au deuil en double processus, a permis de soutenir et d’étayer davantage notre
compréhension de I’expérience post-don vécue par les familles. Ces modeles ont permis, d’une
part, de mieux comprendre les enjeux internes auxquels les familles peuvent étre confrontées, et,

d’autre part, d’identifier quelques retombées potentielles pour la pratique dans ce secteur.

En se penchant sur les possibles complications liées au fait d’avoir été confronté a une
perte traumatique et subite (p. ex., un processus de deuil plus long empreint de colere), de méme

que sur les répercussions découlant d’un deuil marginalisé (p. ex., des affects dépressifs
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importants, une diminution de I’estime de soi, une tendance a 1’isolement), force est de conclure
que les familles ayant accepté le don d’organes sont tout particulieérement vulnérables, et
pourraient étre a haut risque de vivre un processus de deuil compliqué. Il appert toutefois que ce
n’est pas le don en tant que tel qui engendre un tel risque, mais davantage le contexte de la perte,
les questionnements sans réponses, et la place communément faite au geste du don, et ce,
fréquemment aux dépens de la perte vécue. Devant ces constats, il devient troublant d’entendre
que ces familles ressentent avoir été rapidement oubliées et mises de c6té en maticre de services
offerts. Cela peut s’expliquer en partie par le discours louangé entourant le don d’organes
véhiculé dans la société actuelle, notamment a savoir que ce geste permettrait d’adoucir en partie
I’expérience de la perte des familles. Finalement, lorsque nous examinons certaines pistes
d’améliorations possibles, il devient légitime de se poser les questions suivantes : comment
promouvoir le don d’organes tout en demeurant sensible a 1’expérience de perte toute particuliere
vécue par les familles y été confrontées? Quels professionnels deviendront imputables et
s’assureront de mieux soutenir a plus long terme les familles? Ces questions complexes qui
demeurent illustrent la nécessité de poursuivre I’exploration visant a mieux comprendre

I’expérience unique traversée par ces familles.

Les connaissances acquises mettent en lumicre les attentes et les besoins des familles, a
plusieurs moments de leur expérience. Il en découle des pistes d’amélioration concretes pour
mieux les soutenir, tout en suscitant des réflexions supplémentaires, particulierement par rapport
a la maniere de les accompagner dans le processus de deuil, en minimisant les retombées
potentielles des défis supplémentaires liés au don d’organes. Pour rendre compte de toute la
complexité de cette problématique, elle nécessite que I’on y porte un intérét croissant, et ce,

autant de la part des professionnels de la santé impliqués dans le don d’organes que de la
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communauté scientifique, de méme que de la population générale. Nous nous devons d’apporter
aux familles de donneurs un soutien authentique, empreint de sensibilité et de bienveillance, en

reconnaissance de 1’expérience douloureuse qu’elles traversent liée a la perte d’un étre cher.
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ANNEXE A

POUR UNE ETUDE SUR -

CHERCHEURES PRINCIPALES

Ph.D., Professeure agrégée,
Département de psychologie, Université de Montréal

Candidate au doctorat
(Ph. D. recherche et intervention),
Département de psychologie, Université de Montréal

LEXPERENCE DES FAMILLES AYANT FAIT FACE A LA DEMANDE
DE DON DORGANES POUR UN PROCHE DEFUNT

BUT DE ETUDE : Comprendre I’expérience des familles ayant fait face & la demande de don d’organes pour
un proche défunt. Les chercheures s’intéressent, entre autres, aux perceptions des familles, aux facteurs qui
influencent la décision et au processus de deuil.

PARTICIPANTS RECHERCHES : Personne de 18 ans et plus ayant été impliquée de prés dans la décision de
don d’organes pour un proche défunt que la demande ait été acceptée ou refusée.

NATURE DE LA PARTICIPATION : Entrevue individuelle d’environ 75 minutes a I’endroit choisi.
POURQUOI PARTICIPER? : Pour contribuer a Pamélioration du soutien offert aux familles qui font face a une

demande de don d’organes pour un proche défunt et contribuer a "avancement des connaissances dans le
domaine.

POUR PARTICIPER AU PROJET DE RECHERCHE OU POUR AVOIR PLUS DINFORMATIONS,
(ONTACTEZ FANIE CHAINEYY :
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ANNEXE B
Protocole téléphonique pour le recrutement

- Présentation de I’étudiante-chercheure (nom, statut, affiliation).

o Bonjour, je m’appelle Fanie Chainey, je suis étudiante au doctorat en psychologie

a ’Université de Montréal.
- Rappel de I’annonce affichée.

o Dans les derniéres semaines, vous m’avez contacté suite a I’annonce affichée que

vous avez vue, vous invitant a participer a un projet de recherche.
- Explication du projet de recherche et de I’implication des participants.

o Comme expliqué dans la lettre, le présent projet vise & mieux comprendre votre
expérience, quant a la demande de don d’organes. On souhaite que vous nous
racontiez votre expérience a travers diverses questions. On aborderait différents
thémes comme la demande en tant que telle, votre décision, vos impressions de
I’expérience et le deuil qui s’en suit. Pour vous, ¢a I’impliquerait de participer a
une entrevue individuelle, avec moi, d’une durée d’environ 75 minutes.

- Demande au participant potentiel s’il souhaite participer.
- Sinon, mettre fin a I’appel ou a la chaine de courriels et les remercier de leur temps.
- Sioui; vérifier les critéres d’¢éligibilité, prise d’un rendez-vous, remerciement, fin de

I’appel ou a la chaine de courriels.
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ANNEXE C

Canevas de rencontre

- Remerciement d’avoir accepté de participer au projet.

- Présentation de 1’étudiante-chercheure.

- Lecture et signature du formulaire de consentement. Si plus d’un membre d’une méme
famille participe au projet; spécifier que malgré I’anonymisation des données, il est
possible qu’ils se reconnaissent entre eux. Leur nommons qu’il est possible de retirer
certains propos a la fin de I’entrevue a leur demande.

- Demander au participant s’il a des questions.

- Explication du déroulement de I’entrevue : Je vais vous poser une série de questions
concernant votre expérience quant a la demande de don d’organes que vous avez vécu.
Comme on I’a vu dans le formulaire de consentement, mon but est d’avoir une meilleure
compréhension votre expérience, quelle qu’elle soit, pour faire avancer nos
connaissances et permettre de mieux comprendre les besoins des familles. Il n’y a pas de
bonnes ou de mauvaises réponses, je veux que vous me répondiez avec ce qui vous vient
en téte. Vous pouvez voir notre échange comme une discussion plus qu’une entrevue
question/réponse. Sachez que s’il y a des questions qui vous rendent mal a I’aise, vous
n’étes pas obligé d’y répondre et si vous ressentez un inconfort, soyez ouvert a en
discuter.

- Conduite de I’entrevue d’une durée approximative de 75 minutes.

- Période de débriefing et remise de la liste de références a 1I’ensemble des participants.

- Complétion du questionnaire sociodémographique.
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- Remerciement pour la participation et invitation a contacter 1’étudiante-chercheure si le

participant a des questions subséquentes.
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ANNEXE D

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

« La décision des familles face a la demande de don d’organes pour un proche défunt : une
expérience a comprendre»

Chercheuse ¢étudiante : Fanie Chainey, étudiante au doctorat, Département de
psychologie, Universit¢ de Montréal
Directeur de recherche : Marie Achille, professeur agrégé, Département de psychologi

Université de Montréal

Cette recherche est financée par le Fonds de recherche du Québec en Santé.

Vous étes invité a participer a un projet de recherche. Avant d’accepter, veuillez prendre le temps de lire
ce document présentant les conditions de participation au projet. N’hésitez pas a poser toutes les
questions que vous jugerez utiles a la personne qui vous présente ce document.

A) RENSEIGNEMENTS AUX PARTICIPANTS

1. Objectifs de la recherche

Ce projet vise a mieux comprendre 1’expérience des familles ayant fait face a la demande de don
d’organes pour un proche défunt. Les objectifs du présent projet sont de décrire I’expérience des
familles, étudier les facteurs influengant la décision et d’explorer le processus de deuil qui découle de la
perte de I’étre cher. Pour ce faire, nous comptons recueillir le point de vue d’une vingtaine d’adultes
ayant été¢ impliqué de prés dans la décision.

2. Participation a la recherche

Votre participation consiste a accorder une entrevue a I'étudiante-chercheure qui vous posera différentes
questions liées a votre expérience de demande de don d’organes pour un proche défunt. Cette entrevue
sera enregistrée, avec votre autorisation, sur soutien audio afin d’en faciliter ensuite la transcription et
devrait durer environ 75 minutes. Le lieu et le moment de I’entrevue seront déterminés avec l'étudiante-
chercheure, selon vos disponibilités.

3. Risques et inconvénients
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Il n’y a pas de risque particulier a participer a ce projet. Par contre, il est possible que le fait de raconter
votre expérience lors de I’entrevue puisse raviver des souvenirs vous amenant a ressentir des émotions
désagréables. Si cela se produit, n’hésitez pas a en parler avec 1’é¢tudiante-chercheure. Vous pourrez a
tout moment refuser de répondre a une question ou méme mettre fin a I’entrevue.

4. Avantages et bénéfices

Il n’y a pas d’avantage particulier a participer a ce projet. Vous contribuerez cependant a 1’avancement
des connaissances dans le domaine. Les résultats obtenus aideront a assurer un soutien aux familles
futures qui se retrouveront dans une situation semblable a la votre.

5. Confidentialité

Les renseignements personnels que vous nous donnerez demeureront confidentiels dans les limites de la
loi (p. ex., si vous représentez un danger grave pour vous-méme). Aucune information permettant de
vous identifier d’une fagon ou d’une autre ne sera publiée. De plus, chaque participant a la recherche se
verra attribuer un code et seules 1’étudiante-chercheure et son équipe pourront connaitre son identité.
Seuls les renseignements nécessaires pour répondre aux objectifs scientifiques de ce projet seront
recueillis. Les transcriptions de vos réponses lors de 1’entretien seront masquées de fagon a ce que votre
identité ne puisse €tre reconnue : noms des personnes nommeées, lieux, etc. Les données seront
conservées sous clé au laboratoire de recherche de I’étudiante-chercheure. Les enregistrements sont des
fichiers sonores de format numérique sauvegardés sur ’ordinateur de I'¢tudiante-chercheure et seront
protégés par un mot de passe. Les enregistrements seront transcrits et seront détruits, ainsi que toute
information personnelle, 7 ans apres la fin du projet. Seules les données ne permettant pas de vous
identifier seront conservées apres cette période.

6. Compensation
Aucune compensation financiére n’est prévue.

7. Droit de retrait

Votre participation a ce projet est entierement volontaire, vous étes donc libre de refuser d’y participer.
Vous pouvez également vous retirer de ce projet a n’importe quel moment sur simple avis verbal et sans
devoir justifier votre décision, sans conséquence pour vous.

A votre demande, tous les renseignements qui vous concernent pourront aussi étre détruits. Cependant,

apres le déclenchement du processus de publication, il sera impossible de détruire les analyses et les
résultats portant sur vos données.

B) CONSENTEMENT

Déclaration du participant
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e Je comprends que je peux prendre mon temps pour réfléchir avant de donner mon accord ou non
a participer a la recherche.

e Je peux poser des questions a 1I’équipe de recherche et exiger des réponses satisfaisantes.

e Je comprends qu’en participant a ce projet de recherche, je ne renonce a aucun de mes droits ni
ne dégage les chercheurs de leurs responsabilités.

e J’ai pris connaissance du présent formulaire d’information et de consentement et j’accepte de
participer au projet de recherche.

Signature du participant : Date :

Nom : Prénom :

Engagement du chercheur

Jai expliqué au participant les conditions de participation au projet de recherche. J’ai répondu au
meilleur de ma connaissance aux questions posées et je me suis assurée de la compréhension du
participant. Je m’engage, avec 1’équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au présent
formulaire d’information et de consentement.

Signature de la chercheuse : Date :

(ou de son représentant)

Nom : Prénom :

Pour toute question relative a I’étude, ou pour vous retirer de la recherche, veuillez communiquer
avec Fanie Chainey au numéro de téléphone || oo 2 Dadresse courriel

Pour toute préoccupation sur vos droits ou sur les responsabilités des chercheurs concernant votre
participation a ce projet, vous pouvez contacter le Comité d’éthique de la recherche en arts et en sciences

par courriel a 1’adresse || | | | | NN ou par t¢1¢phone au | ov encore consulter le

site Web http://recherche.umontreal.ca/participants.

Toute plainte relative a votre participation a cette recherche peut étre adressée a ’ombudsman de
I’Université de Montréal en appelant au numéro de téléphone | | I ov en communiquant par

courriel a I’adresse || | | | | S (I’ ombudsman accepte les appels a frais virés).


http://recherche.umontreal.ca/participants
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ANNEXE E
RESSOURCES POUR LES FAMILLES ENDEUILLEES

Lignes d’écoute

La Maison Monbourquette (reprise par Tel-Ecoute/Tel-ainés)
Téléphone : 1-888-533-3845

Suicide Action Montréal

Téléphone :
- pour les résidents de Montréal : 514 723-4000 ou 1-866-APPELLE
- pour les résidents de I’extérieur de Montréal : 1-866-APPELLE

Groupes de soutien, rencontres individuelles ou familiales

Mission du Dr Marsolais Centre de services psychologiques
514-718-2433 Téléphone : (514) 987-0253
https://missiondrmarsolais.org/

CLSC de votre quartier

Les amis de Simon (Terrebonne) Service de soutien et d’aide psychologique

Pour les parents endeuillés.

http://www.lesamisdesimon.com/ Service d'accompagnement et de formation
sur le deuil : Louise Racine

Albatros 14 (Mascouche) Téléphone : 514 529-4225 ou 450 455-2656

Téléphone : 450-966-9508
Site internet de I’Ordre des psychologues

Nova I'Ouest de 1'fle (Montréal) du Québec
Téléphone : 514-695-8335 poste 207 Répertoire des psychologues par spécialités et
par région

https://www.ordrepsy.qc.ca/accueil
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ANNEXE F

Grille d’entrevue

Premier volet

1-

Décrivez-moi les circonstances qui vous ont mené a faire face a une demande de don d’organes, en
passant par les circonstances du déces de votre proche.

Qu’est-ce qui vous a mené a accepter la demande?

Que représente cet événement (décés et demande de don) pour vous?

Des mois/ des années plus tard, que retenez-vous de cette expérience (déces et demande de don)?
Considérez-vous que cet événement (déces et demande) a eu des impacts sur vous ou sur votre

famille? Si oui, pouvez-vous me les décrire?

Deuxieme volet

6

10-

Si vous aviez a me décrire le processus de deuil que vous avez traversé ou que vous traversez
toujours, a quoi cela pourrait ressembler?

Considérez-vous que votre processus de deuil a été affecté par la décision d’accepter le don
d’organes? De quelle manicre?

Quand vous repensez a cette expérience, autant le déces que la demande de don, qu’est-ce qui a été
le plus difficile?

Quand vous repensez a cette expérience, autant le déces que la demande de don, qu’est-ce qui a été
facilitant?

Y a-t-il autre chose que vous voudriez ajouter avant que I’on termine I’entrevue?



ANNEXE G
Questionnaire sociodémographique
1- Age:
2- Sexe : Femme O Homme o Autre O
3- Quel est votre état civil?

AN
I

a.

©oac o

Célibataire
Marié (e)
Divorcé (e)
Séparée (e)
Conjoint de fait

Origine ethnique :

a.

R S

Premiéres nations, métis ou Inuits
Asiatique

Noir

Métis

Blanc

Hispanique

Préfere ne pas répondre

Autre — spécifiez :
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Vous identifiez-vous a une religion. Si oui, laquelle : OU Adhérez-vous a des croyances
religieuses?

Quel est votre plus haut niveau de scolarité complété?

Occupation principale :

Lien avec le défunt :
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ANNEXE H

Université I'H"b
: 5 i ceribfical
de Montréal CERAS 10151903111

Comivd ddtvbgoe do la recherche &8 ars o0 en Selonoes

CERTIFICAT D' APPROBATION ETHIQUE

Le Comitd Jdthique de ke necherche oo arts ef en sclences (TERAS), selan fes procidures en viguor, en
verty dias docaments gl ol ont £of fournis, 0 exowind b profet de rechercke suivone of concly gul
respecte fe rigies o Stvique dnonodes dons fo Foliigue sur la recherche avec des &tres humalng de

Iiedversibd ge Martrézl

Titre du projet La décision des Bzmilles face 3 ka demamde de don d'organes posar @n
proche défumt : ane expérience & comprendre

Exudiante Fanie Chainey (), ¢wdiaate au docorat,

reguiranhe FAS - Didparbemeent de pepchologie

toms Lo diTection de Marie Achille, professeure agrégie, FAS - Départemeat de peychologie,

UmhveTsice die Womtnsal

Orgazisme Fonds de recherche du Québec en saatd

Frogram mee Eormation de mafrise

Tetre de 'octral 51 Processus décisionne! wion par les famllles fice au dos ol organes kors d'une

difeTent mart cérébrale chez up proche: Exploration des variables imfluencast la
diclstam

Numsira d'octraol 25754

Chercheur principal

o de compee

MODALITES B AFPLICATION
Tout changement aaticipé au protocole de recherche doft &re communiqué au CERAS gul o
twaluera [impact au chapitre de I'ithigue

TEL".'.: InteTruption prématurée du proget ou tout Incident grave dolt dore Immédiatement signalé awe
CERAS

Sehom bes régles universitalres en vigueur, un sulvl annuel est oinimalement exigé pour maintenirla
vaiidibe o L3 prissente approbation dthique, of <&, fusqu's la An de projet Le goeestioanalne de subvd
est disponlble sur la du CERAS

Marie: Flerme Bousquat, présidents 5 mad ZOE 1= juin 2023
Comitd didthique di la recherche ez ans Dabe de adlvrance Date di flmde valldic
1 o sclences
Unlversitd da Montréal

1% palm 2009

Drke di s




ANNEXE I

Québec mm

liractics do la cechecche

Le 12 seril 2018

Cacleur Piere Marsalaks

Sning intensils

Hipital du Sacra-Cosur de Moninéal
CIUSSE du Mord-de-l Tie-de-Monirsal

Ot 0 Autorisation de réaliser be projet de recherche dans I'établissemeant
Projet 20191835 : La décision des familles face & la demande de don d'organes pour
un procha dédfunt | ume exp@rience 3 comprandre

c oo

Docteur,

Cloasd svec plaisic que |e Centre inbisgré universitaire de sanltd et de senvices socdaus du
Noard-de-Me-de-Monltréal vous autorse 3 realser ia recheche dentiiée en lite dans le
B suivant | 'Hipital du Sacré-Cosur-de-Monltréal,

Catte autarisation fadt suwie 8 un exeman scientfigue et da convenancs favarable Ainsi
gu'd l'obtention de Fapprobstion éthigee du CER de l'étsblissemant responsable de
Favaluation du projet de reshenche, en date da 12 awil 2018

Cebe autsrisation suppose que vous respeckenes los modalites du CER. 3l ce CER wous
informe Fune disision negative portard sur I'acceplabilile Hhhque du projel de rechearche
pendant e déroularment de cetle reaberche, Wous devieZ considérer que la pregenie
autorisation de réalissr la mcherche sous los auspices da nobre gablissemeant est, de ce
fait, evoquaa & |a date que porte ‘evis du CER.

Finalement, & vous rappells que lout prajel de recherche auguel 8 assocha be CIUSSS
du Mod-de-[Tle-de-Montréal falt lobjel den suld par la drecton de la recherche
notamment -

Suivi palatif su mnouvellement de Mapprobation athique & des mediications su projet de
racherche la cas achaart,

Transmigsion du rappor final du projet de recherche ;

Pardicipation & des activités de mobilisation des connamsances |

Engagament & mertionner |e participaton de '&eblissemant dans Bs productions
associfes au proged de recherche.

Jir owvous prie daccepler mes senliments bes omeilleuars &l wous sochaile bonne
gcontinuation dans ka réalisation de volre projet de recherchs

Daniel Sinned, Ph. D,

Dirgchawr da la recharche du CILISSE Wik

Parsonne fommelemant mandatde powr adorisation de réalisen les projels
monocenigues

Elpdiz Pelll, Présidents du CER CIUSSE MM
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