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1 Principales abréviations utilisées

ABM : Agence de la Biomédecine

CHU : Centre Hospitalier Universitaire
CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie
CNRS : Centre National de Recherche et Sciences
DNP : Donneur Non Prélevé

DO : Don d’Organes

DP : Donneur Prélevé

EFG : Etablissement Francais des Greffes
EME : Etat de Mort Encéphalique

HAS : la Haute Autorité de Santé

HDM : Histoire De la Maladie

IDE : Infirmier Diplémé d’Etat

MG : Médecin Généraliste

ODM : Ordre Des Médecins

PDG : Président Directeur Général

PMO : Prélevements Multi Organes

RNR : Registre National des Refus



2 Introduction

2.1 Don d’organes, tous concernés

Fin 2016, je rentre du travail et j’allume ma télévision, je tombe pour la premiére fois sur une
campagne publicitaire évoquant le don d’organes (DO) avec cette fameuse réplique « Don d’organes

tous concernés ».

Tous concernés ? Je suis médecin généraliste, derriere moi de nombreuses années d’études
médicales et malgré mes stages variés je n’ai jamais entendu parler du DO, ni été informée de quoi
gue ce soit durant mon cursus. La publicité continue avec cette phrase « Vous étes donneur sauf si

vous ne voulez pas étre donneur ».

Pleins de questions me viennent alors a I'esprit : « Mais avant nous n’étions pas déja
donneur ? » « Pourquoi cette campagne ? » « Qu’est ce qui a changé ? » « Comment fonctionne le DO
en France ? ». Si dans ma situation je ne sais pas répondre un minimum a ces questions alors

comment le grand public peut-il se sentir concerné ?

Je regarde un peu sur internet et je découvre qu’en France le taux de refus est de 35% (1) ...
c’est trop ! Surtout si nous sommes tous donneurs. Je commence a comprendre que cette campagne
a un rapport avec la pénurie de greffon. Je me rends aussi vite compte en en parlant autour de moi
gue ni les patients, ni mes proches, ni les médecins généralistes avec lesquels je travaille ne

connaissent les modalités et le fonctionnement du DO en France.

L'idée germe alors ; tenter de comprendre ce qui peut pousser ou freiner les gens a vouloir
donner leurs organes. Mieux comprendre leurs questions et leurs craintes pour mieux en parler.
Essayer de donner au médecin traitant une place importante dans la chaine du don a la greffe grace

a la création d’un outil de travail facile a utiliser.
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2.2 Le don d’organes c’est quoi ?

2.2.1 Généralités

La greffe d’organe est un acte médical de la derniére chance. Elle est envisagée quand I’état

du malade se dégrade et que seul le remplacement du ou des organes défaillants par un organe sain,

appelé greffon, peut permettre son amélioration. Dans plus de 90% des cas, le greffon provient d’un

donneur décédé. Dans ce cas, un seul donneur permet souvent de sauver plusieurs malades car il est

possible a la fois de donner les organes vitaux qui sont le cceur, les poumons, les reins, le foie, le

pancréas, plus rarement les intestins, mais aussi des tissus comme les cornées, la peau, les valves

cardiaques, les tendons, les os, les ligaments et les veines ou artéres (2).

En 2017 la barre des 6000 greffes d’organes
a été dépassée en France, c’est une belle
réussite sachant qu’une personne greffée
peut reprendre une vie quasiment normale

sous couvert d’un traitement antirejet a vie.

En France plus de 57 000 personnes vivent
actuellement grace a un organe greffé.
Cependant le taux de refus reste élevé avec
une moyenne aux alentours de 35% en 2016
et la liste d’attente des patients receveurs
s’allonge avec un chiffre avoisinant les 24

000 malades en attente d’organes (3) !
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2.2.2 Un peu d’histoire ... et les lois régissant le Don d’Organes

Le DO est une pratique évoluant depuis plusieurs années avec des améliorations croissantes
gue ce soit au niveau des techniques, de la formation des équipes, de la prise en charge des proches

et de la sensibilisation de la population générale afin de I'aider a se positionner sur le sujet.

Cela est possible grace a un travail continu, de toutes les entités impliquées, tant dans les
équipes soignantes que gouvernementales, régi par I’Agence de Biomédecine (ABM). Celle-ci encadre
toutes les équipes et actions, avec de multiples formations et créations de régles de bonnes pratiques

servant de base de travail pour les différents acteurs impliqués.

L’objectif est précis et commun : sauver et améliorer la qualité de vie de nombreux patients.
La premiére greffe de rein a été réalisée avec succés en 1959, suivie du cceur en 1967 et du bloc coeur-
poumon en 1981. Cest en 1954 que le laboratoire Wellcome découvre les premiers
immunosuppresseurs et ouvre de multiples possibilités en trouvant une solution contre le rejet des

greffons (4).

La premiere loi concernant le DO est la Loi du 15 novembre 1887, toujours en vigueur, sur la
liberté des funérailles (5). Le droit admettait depuis 1887 qu'une personne capable puisse régler par
testament (et donc volontairement) le sort de sa dépouille mortelle. Il est ainsi possible de faire don
de son corps, aprés sa mort, a la Faculté de médecine : |'utilisation du corps, et donc des organes,

s'inscrivait alors essentiellement dans une perspective de recherche et d'enseignement médical.

Puis vint La Loi Lafay du 07 Juillet 1949 autorisant le préléevement de cornées chez un patient
ayant donné 'autorisation avant son déces, en faisant don de ses yeux a un établissement publique ou
privé facilitant la pratique de cette opération. L’absence de réglementation constituait par ailleurs une

source d’insécurité juridique (6).
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La Loi Caillavet du 22 décembre 1976 a été instaurée afin de renforcer le cadre juridique et
permettre de réaliser les prélevements les plus divers. De la est né le principe du consentement

présumé pour le DO afin de favoriser la greffe a partir de donneurs décédés (7).

Les Lois « bioéthiques » du 29 juillet 1994 ont permis le vote de deux lois relatives, I'une « au
respect du corps humain », l'autre « au don et a l'utilisation des éléments et produits du corps
humain, a l'assistance médicale a la procréation et au diagnostic prénatal ». Elles ont posé les
principes généraux fondant le statut juridique du corps humain et régissant le don et 'utilisation de
ses éléments et produits (8).

Ces lois ont par ailleurs abrogé les lois Lafay et Caillavet.

La loi du 1 juillet 1998 a complété celle de 1994 en considérant les organes humains prélevés

et utilisés comme des « produits de santé », en élaborant un certain nombre de régles sanitaires (9).

La Loi « relative a la bioéthique » du 6 aolt 2004 :
Cette loi a considérablement assoupli les conditions d'accés aux organes, en vue de répondre aux

besoins de la pratique.

En mars 2015, un amendement a été présenté a I'assemblée nationale par Monsieur
Touraine et proposait que le seul moyen d’exprimer le refus au don soit de s’inscrire au Registre
National de Refus (RNR) (10). Les familles étant informées de la procédure de prélevement une fois

le RNR interrogé et I'assurance que le patient ne soit pas inscrit.

Ce projet de loi a été travaillé par le ministére de la santé et a abouti en 2016 a une loi de
Modernisation de notre systeme de santé avec le renforcement du principe du consentement
présumé tout en maintenant I'accompagnement et le dialogue avec les proches. Elle a été mise en

vigueur au premier janvier 2017 (11).
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2.2.3 Les grands principes du don

La loi du 29 juillet 1994 relative au « respect du corps humain » a inséré dans le code civil des
dispositions d'ordre public qui définissent les principes généraux garantissant le respect du corps
humain, principes que consacre explicitement |'article 16 du code civil : « La loi assure la primauté de
la personne, interdit toute atteinte a la dignité de celle-ci et garantit le respect de I'étre humain dés le

commencement de sa vie » (12).

Ces principes généraux sont (13):

L'inviolabilité et la non patrimonialité du corps humain ; la loi protége et respecte le corps

humain.

Le consentement qui doit étre libre, éclairé est considéré comme légal seulement si le but est
thérapeutique : « Aucune intervention en matiére de santé ne peut étre effectuée sur une personne
sans son consentement libre et éclairé. La personne concernée peut, a tout moment, librement retirer

son consentement. »

La gratuité du don, critere fondamental, inscrit dans le code civil qui stipule : « Le corps
humain, ses éléments et ses produits, ne peuvent faire I’'objet d’un droit patrimonial » par conséquent

le corps humain n’est pas commercialisable.

L'anonymat, régi par le code de la santé publique, ne concernant que les dons réalisés a
partir de donneurs décédés, afin de préserver les familles en deuil mais également les personnes
greffées : « Aucune information permettant d'identifier a la fois celui qui a fait don d'un élément ou

d'un produit de son corps et celui qui I'a recu ne peut étre divulguée ».
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L'interdiction de la publicité. Attention, le code de santé publique différencie la publicité en
faveur d’une personne ou d’un établissement de la promotion du don et des actions de

sensibilisation du public.

La sécurité sanitaire ; La loi du 6 ao(t 2004 prévoit que le prélevement d'éléments et la
collecte de produits du corps humain a des fins thérapeutiques, sont soumis aux régles de sécurité
sanitaire en vigueur, concernant notamment les tests de dépistage des maladies transmissibles :

« Les éléments et produits du corps humain ne peuvent étre utilisés a des fins thérapeutiques si le
risque mesurable en |'état des connaissances scientifiques et médicales couru par le receveur est

supérieur a l'avantage escompté par celui-ci ».

La biovigilance ; elle a pour objet la surveillance des incidents, risques d'incidents et effets
indésirables relatifs aux éléments et produits du corps humain utilisés a des fins thérapeutiques, aux
produits qui en dérivent ainsi qu’aux dispositifs médicaux qui les incorporent. Elle concerne
également les produits dérivés autres tels que les médicaments, les dispositifs médicaux et les

produits thérapeutiques annexes.

2.2.4 Alors qu’est-ce qui a changé en 2017 ?

Le premier janvier 2017 a été mis en application la Loi de

VOUS ETES
DONN

Modernisation de notre systeme de santé (Loi n°2016-41 du 26 janvier

2016), relative au don d’organes et de tissus (11). Cette loi a eu pour i’#ﬁg%‘g'ﬁ%’:ﬁg
but de renforcer le principe du consentement présumé, bien qu’il

existe depuis plus de 40 ans avec la loi Caillavet (1976).

Avant cette date les personnes faisaient part de leur désir d’étre donneur, soit par écrit, soit

en étant porteur d’une carte de donneur (Annexe 1), mais également par oral avec leurs proches,
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maintenant nous sommes tous considérés donneurs d’office sauf si nous avons exprimé notre refus

au préalable.

Cette réforme est constituée d’un décret en conseil d’état paru le 11 ao(t 2016, qui a précisé
les nouvelles modalités d’expression du refus de prélévement qui peut étre exprimé selon trois
modalités (14) : principalement par I'inscription sur le RNR possible dés I’age de 13 ans, soit par écrit

dans un document confié a un proche, ou soit par I'expression orale du refus devant un proche.

De plus un arrété de bonnes pratiques paru le 16 ao(t 2016 a mis en avant les modalités
d’information des proches (15) ; il a pour objectif de renforcer la relation et le dialogue avec I'équipe
soignante afin de permettre un meilleur
accompagnement des familles tout en tenant

compte de la réalité du terrain. Ces bonnes

DON D'ORGANES,

TOUS CONCERNES pratiques décrivent chacune des étapes qui

vont de I'accueil des familles jusqu’au rendu

|:| agenceses des corps.

Ces régles ont pour but de ne pas alourdir la peine des proches dans un contexte

extrémement difficile lié au déces d’une personne chére.

2.2.5 L'image du don

Point De vue philosophique

Le Don d’organes est un concept récent étant donné qu'’il est tributaire de I'évolution

médicale et des techniques de transplantations.
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Dans un texte intitulé Essai sur le don (16), Marcel Mauss montre la place incontournable
du don dans toute société en le comparant a « un de ces rocs humains sur lesquels sont
baties nos sociétés ». Ainsi la place du Don, de fagon inconsciente fait partie de notre
quotidien en tant que phénomeéne social ; d’'un c6té, le don a la fois traduit une « totalité »,
une « action collective » et est porteur d’une « valeur symbolique » ; et de l'autre, loin d’étre
un acte simple, c’est un systéme de reconnaissance mutuelle : un cycle réversible a trois
temps (donner/recevoir/rendre) dont chacun comporte une part de conditionnalité
(obligation et intérét pour soi) et une part d’inconditionnalité (liberté et gratuité c’est-a-dire

intérét pour autrui).

Le Don est donc un acte valorisant et gratifié dans notre culture actuelle.

Point de vue religieux

On pourrait penser que le DO est considéré comme « négatif » au sein des différentes
religions qui constituent notre pays, mais ce n’est pas réellement le cas. Si certaines d’entre
elles pronent le don, d’autres sont plus ambivalentes en fonction de I'interprétation des

textes sacrés et rendent le choix plus difficile (17).

Proportion des courants religieux en

France (18).

@ Catholiques @ Musulmans @ Protestants @ Autres
@ Juifs @ Hors religion
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En France deux tiers de la population est considérée comme sans religion ou athée.
Cependant, d’un point de vue culturel certaines personnes peuvent s'estimer « catholiques »
par appartenance ou par tradition, et non-croyante par conviction, ce qui peut influer dans

leurs prises de décisions.

La religion catholique, qui constitue la principale religion de notre pays, préne le
DO comme le prouve le discours du Pape Jean Paul Il au congrés international sur la
transplantation d’organes : « Les transplantations représentent une conquéte importante de
la science au service de ’homme et de nombreuses personnes doivent aujourd’hui leur vie a
une greffe d’organes (...) une facon de promouvoir une véritable culture de la vie est le don
d’organes, accompli sous une forme éthiquement acceptable, qui permet a des malades

parfois privés d’espoir de nouvelles perspectives de santé et méme de vie » (19).

Tous les courants protestants se sont positionnés en faveur du DO, et leur point de

vue se rapproche de celle du catholicisme.

Cependant si le parti prit du catholicisme parait clair d’autres religions le sont
beaucoup moins ; la religion musulmane, seconde religion pratiquée dans notre pays, est
plus ambigué. Certains passages du Coran mettent en avant la nécessité de préserver la vie
humaine a chaque fois que cela est possible, mais de 'autre, c’est la sacralité de I’"humain,
laquelle ne s’interrompt pas avec son déces, qui est mise en avant : « Quiconque sauve la vie
d’un seul étre humain est considéré comme ayant sauvé la vie de I’humanité tout entiere ! »
(20). C’est alors un travail en collaboration avec I'imam qui déterminera le choix des

donneurs.

La religion juive est d’avis favorable mais sous certaines conditions. Le Grand Rabbin
d’Israél, Moderchai Eliyahu a rappelé en 1986 que le prélevement d’organes pour sauver
d’autres personnes est possible dés lors que la preuve de la mort est bien établie et que cette
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pratique répond a certains critéeres précis (21). Cependant la définition de la mort dans les
textes sacrés ne retrouve pas le concept d’état de mort encéphalique et pour certains
pratiquants il est difficile de concevoir que la personne est décédée alors que les fonctions «
vitales » fonctionnent encore grace aux appareils de réanimations. C'est encore une fois un

travail entre le Rabbin et I'équipe de coordination qui permettra de valider le DO ou non.

La religion bouddhiste, peu pratiquée dans notre pays, bien qu’altruiste est contre le
DO. Elle considére que I'ame et le corps sont liés et que I'échappée de I'ame ne peut se faire
que quelques jours aprés la mort, hors le corps pour étre prélevé doit rester branché, le don

devient alors impossible.

Enfin les témoins de Jéhovah, ont un statut particulier. En effet si la Bible dit
expressément que les serviteurs de Dieu doivent ‘s’abstenir du sang’ (Actes 15:28, 29 ; et
Deutéronome 12:15, 16) elle n’interdit pas le don. Depuis le 15 juin 1980 la revue biblique de
référence La tour de garde a publié "il appartient a chaque Témoin de Jéhovah de prendre

o

une décision en accord avec sa conscience", qu'"il s'agit la d'une affaire personnelle (Gal.
6:5)" et que "le comité judiciaire de la congrégation ne prendra aucune mesure disciplinaire si
quelgu'un accepte une transplantation d'organe”, pourvu qu'il n'y ait pas d'apport de sang

étranger. Chacun devra alors déterminer s’il considére le greffon comme un simple tissu ou

comme de la chair non saignée (22).

2.2.6 Les principaux acteurs autours du DO

L’Agence de la Biomédecine (ABM)

L’ABM, anciennement Etablissement Francais des Greffes (EFG), est un établissement

public d’Etat créé par la loi du 6 ao(it 2004, dépendant du ministére de la santé, unique
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agence en Europe rassemblant quatre domaines dont font partie, le prélévement et la greffe,

mais aussi la procréation, I'embryologie et la génétique humaine (23).

Elle travaille et s’organise afin que tous les patients soient en mesure de recevoir les
soins dont ils ont besoin, dans le respect des régles de sécurité sanitaire, d’éthique et
d’équité. Elle est aussi, I'autorité de référence sur les aspects médicaux, scientifiques et

éthiques relatifs a ces différentes questions.

Les roles de I’ABM dans les activités de prélévements et de greffe sont :

- Gérer la liste nationale des malades en attente d’une greffe
- Gérer le Registre National des Refus

- Coordonner les prélevements d’organes, la répartition et I'attribution des greffons
de fagon équitable.

- S'assurer que les organes prélevés sont attribués aux malades en attente d’une
greffe dans le respect des critéres médicaux et des principes régissant le don
d’organes.

- Assurer I'évaluation des activités médicales des différents centres participant de ces
pratiques.

- Participer a I’élaboration des régles de bonnes pratiques et des recommandations
pour améliorer la qualité, la sécurité et les résultats des greffes, ainsi que pour
favoriser un travail commun au sein des différentes équipes liées a la greffe.

- Améliorer I'information sur le don, le prélevement et la greffe d’organe, de tissus.

- Organiser le suivi de I'état de santé des donneurs vivants jusqu’a leur déces, mais
aussi assurer une évaluation sur leur état de santé avant et aprés don et sur la
fréquence des comorbidités en péri et post-don.

- Gérer la base de données Cristal qui est un outil de travail informatique a

disposition de tous les professionnels de santé travaillant dans les différents
processus de préléevement et de la greffe d’organes.
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Les équipes de coordination au sein des hopitaux

L’équipe de coordination est une structure a part entiere. Son role est primordial car
C’est elle qui prend en charge le dossier d’un potentiel donneur d’organes décédé dans sa
globalité. Souvent constituée d’un ou plusieurs médecins et un ou plusieurs infirmiers
hospitaliers, elle bénéficie de formations et finit par acquérir une expérience qui lui
permettra de mieux s’occuper des différents aspects de ces dossiers d’'une énorme

complexité (Annexe 1).

Les différents roles de ces équipes sont :

- Favoriser le recensement de personnes décédées a |I’hOpital et susceptibles d’étre
prélevées, constituer le dossier de préléevement qui comporte I'ensemble des
documents relatifs a la prise en charge du donneur, en rapport avec le prélevement
et a la circulation des informations conformes aux régles de la sécurité sanitaire.

- Interroger le RNR

- Contacter et accueillir les proches du défunt dans un lieu approprié et se charger de
recueillir leur témoignage sur le positionnement du défunt concernant le DO

- Accompagner les proches dans les démarches administratives et étre a leur
disposition méme apreés le prélevement.

- S'assurer que les examens paracliniques et médicaux obligatoires, nécessaires au
prélevement, ont été réalisés et transmis a I'ABM.

- Prendre en charge si nécessaire les démarches éventuelles auprés du Tribunal de
Grande Instance (TGl) en cas de décés dans des circonstances suspectes : recherche
de la non opposition du procureur.

- Organiser le prélevement pendant toute la durée du bloc opératoire, selon les
disponibilités des intervenants externes et internes au centre hospitalier universitaire
en cause et réalisant toujours un travail de collaboration avec I'ABM pour organiser
I"attribution des organes et leur transport.

- Assurer le prélevement des organes et tissus prévus, le respect et la bonne prise en
charge du corps du donneur avant de le restituer a la famille.

- Archivage et préservation des dossiers
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L'ensemble de ses missions font de ces équipes des piliers majeurs lors de l'aide a la

prise de décision des familles des défunts ou I'information tient une place cruciale.

Et le médecin traitant dans tout ca ?

Depuis 2004, les patients doivent choisir leur médecin traitant (trés souvent un
Médecin Généraliste (MG)) qui a pour but de coordonner I’'ensemble des soins (24). Depuis
toujours le MG, ou médecin de famille, est considéré comme une personne de confiance et il

constitue un élément clef dans la prise en charge de ses patients.

La Haute Autorité de Santé (HAS) a défini les principales missions du médecin traitant (25) :

- Assurer un ler niveau de recours aux soins et coordonner le suivi médical
- Orienter dans le parcours de soins coordonnés
- Gérer le dossier médical
- Etablir un protocole de soins pour une affection de longue durée
- Assurer une prévention personnalisée

La promotion du DO ou méme simplement I'information des patients relative a celui-
ci constituent donc des missions auxquelles le médecin traitant devrait participer. Hors le DO,

est un sujet tres peu abordé dans un cabinet de médecine générale (26) ...

De plus I’ABM incite les Frangais a exprimer leur choix sur le DO du temps de
leur vivant et a le partager avec leurs proches. Le slogan 2011 est explicite : « Pour sauver des
vies, il faut I’avoir dit ». Dans le quotidien de ses consultations, le MG est un interlocuteur
privilégié pour toutes les catégories de population. Il pourrait en effet facilement initier la
réflexion du patient sur cette question du don et agir sur le pourcentage de refus par les

proches.
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D’un point de vue légal, un décret a été voté en 2006 par les parlementaires
demandant que « tout médecin traitant qui suit un patient Ggé de seize a vingt-cinq ans
s’assure, a un moment qu’il juge opportun, de sa connaissance de la possibilité du don
d’organes a fins de greffe, ainsi que des modalités de consentement a ce don {(...). Il répond, le
cas échéant, aux demandes d’information complémentaire. » (Décret n°® 2006-1620 du 18
décembre 2006 relatif a I'information par les médecins des personnes agées de seize a vingt-
cing ans sur les modalités de consentement au don d’organes a fins de greffe et modifiant le
code de la santé publique (27)). L'ABM a alors intégré sur son site internet une rubrique
permettant aux médecins traitants de s’informer sur les modalités de leur mission et de
télécharger des outils d’information pour leurs patients (www.agence-biomédecine.fr,

espace « médecin traitant »).

Certes, le manque de temps et d’information des médecins traitants sur le sujet
représente un frein important a cette démarche de promotion du don.
Néanmoins, si cet intérét est démontré, il importe aujourd’hui d’essayer d’intégrer le

médecin traitant autant que possible dans I'information relative au DO.

2.3 Etat des lieux sur le don d’organes et la greffe en France

2.3.1 D’un point de vue national

Un communiqué de presse de I’ABM a rapporté les chiffres de 2017 pour le DO. En France ce
sont plus de 6100 greffes qui ont été réalisées cette année-l3, soit 3,5% de plus qu’en 2016 (28).
L'activité de greffes a partir de donneurs vivants a franchi le cap des 600 greffes en 2017 avec 611
greffes de reins, représentant 16 % du total des greffes rénales et 18 greffes de foie. Le

développement de la greffe rénale a partir de donneur vivant est un objectif prioritaire du plan
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greffe. La majorité des greffes restent réalisées sur des sujets en état de mort encéphalique avec
1796 donneurs en 2017 (1 770 en 2016). L'age moyen augmentant tres légérement : 57,8 ans (56,1

ans en 2016) (Annexe 3).

Un cas particulier, I'activité de greffe a partir de donneurs décédés dans le cadre d’une
limitation ou d’un arrét des thérapeutiques (Maastricht Ill) initiée en 2014, a permis 234 greffes
d’organes au cours de 'année 2017 (114 en 2016). A ce jour, 20 hdpitaux sont autorisés a réaliser des
prélevements type Maastricht Il en France, ils étaient 10 en début d’année derniére. La progression
de cette activité se fait paralléelement au développement constant et croissant des autres types de
prélevements d’organes, afin de répondre a I'augmentation continue des besoins de greffe, dans le

respect de la sécurité et de I'éthique (Annexe 4).

Cependant le nombre de patients en attente d’un organe augmente également et en 2017 ils
étaient 23 828 dans I'attente d’un greffon contre 22 617 en 2016, et 12 530 en 2006, soit une
augmentation de plus de 71% en 10 ans ! En 2016, 579 patients n’ont pas survécu dans I'attente d’un

greffon et les chiffres de 2017 sont similaires.

La loi francaise prévoit que toute personne décédée est un donneur potentiel d’organes (loi
du consentement présumé n° 76-1181 du 22 décembre 1976), sauf si celle-ci a exprimé son refus du
temps de son vivant (par l'inscription sur le RNR). En cas de non-inscription sur ce registre, ce sont les

proches qui sont censés étre dépositaires de sa volonté.

Dans toutes les enquétes menées en France depuis des années, 84 % de la population serait
favorable au don (29). En pratique, seuls 41 % en auraient parlé a leurs proches. Ceux-ci ne
connaissant pas la position du défunt, et devant le caractere brutal et dramatique de la situation,
préférent alléguer une opposition, au nom du défunt, par souci de protection de sa dépouille

(d’apres Claire Boileau, anthropologue au CNRS).
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Il en résulte 32,5 % d’opposition en France (15 % en Espagne). En réalité, en regardant le

pourcentage exact d’opposition exprimé par le défunt lui-méme, il ne serait que de 14 % !

Toujours plus de demandes

Taux derefus de préle-  Moyenne  Taux de refus 21 4 64

vement en France européenne  en Espagne candidats
0 0 0 a une greffe
o _ 32,59 % 30 % 15 % o L1
Un gros travail d’information
19077

20 422
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2.3.2 D'un point de vue régional : exemple de deux équipes de

coordinations.

Afin de percevoir si les critéres géographiques pouvaient influer sur le taux de refus des

populations je suis allée a la rencontre de deux équipes de coordination.

Une région rurale : I’Auvergne et le CHU de Clermont-Ferrand.

Le bilan d’activité a Clermont Ferrand en 2016, recensait 44 donneurs potentiels, 73 pour
la région Auvergne. Hors sur la totalité des donneurs recensés seulement 24 ont pu étre
prélevés au CHU et 34 au total sur la région. Si on enléve les restrictions liées a ’ABM ainsi
que les problemes d’"HDM le taux de refus s’éleve respectivement a 22,73 % et 28,8 % ; les
refus englobent les oppositions ordonnées par le procureur dans un cadre juridique (aucune
en 2016) et les refus émis par le défunt lors de directives anticipées ainsi que ceux de leurs

29



proches dans le cas ou le choix du défunt n’a pas été évoqué. On peut noter qu’en Auvergne

deux-tiers des refus sont liés a la prise de décision des proches en 2016 (Annexe 5).

En 2017, malgré la modernisation de la loi le taux de refus sur le CHU est resté a 23,08 %
mais a diminué a 20,98 % sur la région, grace a I'augmentation du recensement des patients
en EME (81 en 2017 contre 73 en 2016). On note tout de méme qu’un tiers des refus

provient encore d’un refus des proches en 2017.

Une région urbaine : la région Midi Pyrénées et le CHU de Toulouse.

En comparaison en 2016, le bilan d’activité a Toulouse recensait 82 donneurs potentiels,
148 pour la région Midi Pyrénées. Seulement 37 ont été prélevés au CHU et 65 au total sur la
région. Les taux de refus s’élévent respectivement a 43 % et 40 %, ce qui est considérable
comparé au taux de I’Auvergne. Les proches pour plus de la moitié ont refusé le don

d’organes en 2016 (Annexe 6) .

En 2017, le taux de refus sur le CHU est passé a 49 % et a 44 % sur la région avec

encore un tiers des refus provenant des proches.

Toutes ces données montrent que des progrés ont été réalisés dans le domaine du
don et de la transplantation mais malgré tout, le taux de refus reste élevé que ce soit pour
des raisons propres au défunt, ou celles des proches qui représentent une part non
négligeable et surtout modifiable. Mais également des raisons d’ordre géographique

correspondant a une diversité socio-culturelle et de prise en charge.

Devant I'’ensemble de ces observations, il est apparu évident d’analyser quels
peuvent étre ces facteurs influencant les personnes a vouloir ou non donner leurs organes.
Mais aussi comment le personnel de santé peut-il, de facon bénéfique, apporter sa

participation sur ce sujet délicat.
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3 Matériel et méthode

3.1 Objectifs de I'’étude

La question principale de cette étude était « quels sont les facteurs pouvant influencer dans
la prise de décision et I'acceptation du DO des personnes que ce soit pour eux ou pour leurs

proches ? ».

Ainsi des facteurs favorisant et freinant le DO ont été mis en avant mais cela a suscité des
questions secondaires portant sur le réle que pouvait jouer le MG dans I'abord du DO avec les

patients, mais aussi sur les connaissances de chacun.

3.2 Type d’étude

Il a été décidé pour cette étude de réaliser une thése qualitative. Le choix de ce type
d’analyse est apparu plus approprié face a ce sujet délicat qui traite de la mort et du devenir du corps
apres le décés. Une démarche qualitative permet de recueillir des ressentis, des émotions, des
expériences, des demandes de personnes et ainsi permettre d’améliorer la pratique quotidienne du
MG et ses relations avec les patients, contrairement a une thése quantitative basée sur des

statistiques

Pour cette étude 12 personnes ont été interrogées lors d’un entretien individuel semi

directif, durant lequel un questionnaire ouvert était réalisé sans limitation de temps ni de parole.
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3.3 Questionnaire et recueil des données

Le sujet du DO est un sujet peu connu en France, peu de personnes connaissent sont
fonctionnement, il était donc difficile de réaliser un questionnaire trop approfondi sur les
connaissances afin de ne pas bloquer les personnes interrogées craignant de se tromper. Le choix a
été de réaliser un guide d’entretien ou cinq grandes trames étaient abordées dans lesquelles les

discussions étaient libres.

Ces trames avaient pour thémes et sous-thémes :
- Connaissances du DO : ou en est la loi ? les procédures a suivre ? le RNR ? ...
- Les facteurs freinant : peurs ? craintes ? culture ? religion ? ...
- Facteurs favorisant : don de soi ? expériences ? mceurs ? connaissances ? ...
- Réle du médecin traitant : information ? relation ? confiance ? ...

- Positionnement face au DO : questions personnelles ? pour/contre ? expérience ? ...

L'ensemble des thémes étaient abordé lors d’une discussion en entretien individuel chez les
personnes quand elles le demandaient ou dans un lieu neutre. Pour chacun des themes, des sous-
guestions dites « de relances » permettaient d’'amener des points importants si I'entretien ne les

amenaient pas a répondre spontanément.

Les investigations ont été menées jusqu’a saturation des données, c’est-a-dire jusqu’a ce
gu’un entretien supplémentaire ne nous permette plus d’obtenir de nouvelles données a encoder et
gue I'on observe une redondance des propos recueillis et I’absence d’émergence de nouvelles

opinions.
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Ces rencontres ont eu lieu entre avril et novembre 2018. Au début de I'entretien était
recueilli les données portant sur les critéres de diversités des personnes sélectionnées comme I'age,
la situation géographique, la catégorie socio professionnelle ... Le tutoiement a été utilisé par
guasiment la totalité des personnes avec leur acceptation, ce qui a permis d’éviter certaines

barriéres lors des discussions.
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4 Résultats

4.1 Echantillon et population étudiée

Au total 12 personnes ont donc été interrogées rencontrées lors des différents
remplacements sur deux zones ; I'une plut6t rurale I’Auvergne, et la région Midi-Pyrénées plutét
urbaine. 6 personnes étaient des femmes et 6 étaient des hommes et deux-tiers étaient de région

urbaine.

Les ages recrutés ont été définis par tranche afin de couvrir tous types de réponses. Les
personnes avaient de 18 a 58 ans et il y avait au moins 1 homme et 1 femme dans chaque tranche

d’age. La moyenne était de 35 ans et demi. 5 étaient des parents.

8 se considéraient comme athées ou sans religion et 4 étaient croyants ; 2 catholiques, 1

musulman et 1 juif.

Il était fait en sorte d’avoir un maximum de catégories socio-professionnelles représentées
pour ne pas biaiser les résultats, allant ainsi du lycéen au PDG. (cf tableau panel des personnes

interrogées).

En ce qui concerne le vécu du DO, 4 avaient déja eu une expérience de prés ou de loin avec

un DO, que ce soit du vivant ou apreés le déces d’un proche.

Afin de couvrir le maximum de réponses correspondants aux quatre thématiques, les
personnes interrogées ont été sélectionnées selon plusieurs critéres de diversités. Il n’existait pas de
critéres d’exclusion sauf celui de correspondre a un « profil » déja interrogé. Les personnes étaient
rencontrées lors des différents remplacements réalisés sur la région Auvergne et Midi-Pyrénées en
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tant que MG. Le sujet du DO était abordé en consultation, lorsque les personnes correspondaient a
plusieurs criteres, réalisant au final un panel ol toutes les diversités requises a cette étude avaient
été rencontrées. Le sujet de these était alors expliqué et un entretien était organisé selon les
disponibilités des personnes et dans le lieu ou elles se sentaient le plus en confiance pour discuter

grace a I’échange des coordonnées.

Au total il aura fallu 12 entretiens pour parvenir a une saturation des données tout en
intégrant I'’ensembles de critéres de diversité qui étaient :

- Le sexe : homme, femme

- l’dge : moins de 20, 21/30, 31/40, 41/50, plus de 51 ans

- La religion : athée, catholique, musulman, juif (représentant les principaux

courants de pensée de notre Pays)

- Catégorie socio-professionnelle

- Localisation géographique : zone urbaine, zone rurale

- Parent : oui, non

- Expérience du Don d’organes : oui, non

Voici un résumé sommaire des personnes étudiées :

Mathieu : Age 32 ans, Aide-soignant au CHU Toulouse péle réanimation, célibataire sans
enfant, non croyant, vit en colocation a Toulouse, expérience du DO par son travail.

Luc : Age 52 ans, PDG dans une boite d ‘outillage sous-traitante d’Airbus, vit en concubinage
dans une maison proche de Toulouse, deux enfants plus a charge, non croyant, a vécu un don de
moelle osseuse dans sa famille.

Paul : Age 19 ans, étudiant en premiere année d’agronomie, vit chez sa mere proche de
Toulouse en zone urbaine, en couple sans enfant, non croyant, expérience du DO du vivant pour un

proche.
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Emelyne : Age 27 ans, Ostéopathe installée en Zone semi-rurale proche de Toulouse, vit en
colocation a c6té de son cabinet, sans enfant, célibataire, non croyante, pas d’expérience du DO.

Julie : Age 26 ans, IDE en intérim, vit chez ses parents en zone semi-rurale proche de
Clermont-Ferrand, en couple sans enfant, croyante Juive, peu pratiquante, aucune expérience du DO.

Titouan : Age 23 ans, Monteur en entreprise, vit seul en appartement proche de Toulouse
en zone semi-rurale, en couple sans enfant, non croyant, pas d’expérience du DO.

Jean-Jacques (JJ) : Age 58 ans, Artisan peintre décorateur a Toulouse, marié, deux enfants
toujours a charge, vit dans une maison a Toulouse, croyant et pratiquant, aucune expérience du DO.

Murielle (Mu) : Age 40 ans, Assistante de régulation a Clermont-Ferrand, vit en appartement
en zone semi-rurale avec sa fille, célibataire, non croyante, a vécu le DO suite au décés de son frere.

Nadjet : Age 46 ans, Caissiere a Toulouse, mariée, deux enfants a charge, vit a Toulouse en
appartement, croyante musulmane, pratiquante, pas d’expérience du DO.

Cécile : Age 51 ans, Assistante de direction et vit dans un village en zone rurale en Auvergne,
mariée, deux enfants plus a charge, croyante catholique, peu pratiquante, aucune expérience du DO.

Xavier : Age 35 ans, Commercial sur Clermont-Ferrand, Pacsé, pas d’enfant, vit en
appartement en ville, aucune expérience du DO.

Marion : Age 18 ans, lycéenne en terminale Scientifique, a un petit ami, vit avec ses parents a

Clermont-Ferrand, non croyante, aucun vécu du DO.

Voici le tableau d’échantillonnage (les prénoms ont été gardés ou changés selon la demande

des personnes interrogées afin de respecter I'anonymat).
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Mathieu

Luc

Paul

Emelyne

Julie

Titouan

Jean-

Jacques

Murielle

Nadjet

Cécile

Xavier

Marion

Sexe
H/F
H

Age

32

52

19

27

26

23

58

40

46

51

35

18

Religion

Athée

Athée

athée

Athée

Juive

Athée

Catholique

Athée

Musulmane

Catholique

Athée

Athée

Profession

Aide-

Soighant

PDG

Etudiant en

Agronomie

Ostéopathe

IDE

Monteur

Artisan

peintre déco

Assistante de

régulation

Caissiere

Assistante de

direction

Commercial

Lycéenne

Zone géo
Urbain/Rural
Urbain

urbain

urbain

rural

rural

rural

urbain

rural

urbain

rural

urbain

urbain

Parent

Non

Oui

Non

Non

Non

Non

Oui

Oui

Oui

Oui

Non

Non

Expérience
avec le DO

Oui

Oui

Oui

Non

Non

Non

Non

Oui

Non

Non

Non

Non
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4.2 Analyse des résultats

Chaque entretien individuel a été enregistré grace a une application « dictaphone » sur un
téléphone portable puis sauvegardé pour étre intégralement retranscrit par écrit informatique, avec
I’accord des personnes en amont. L’analyse des données a porté sur le verbal et le non verbal (rire,
géne, silence...) qui ont été codés par fragments, afin d’étre réorganisés en idées générales, elles-
mémes regroupées en sous thémes et thémes correspondants a nos questionnements.

A partir des données collectées, nous avons fait une analyse inductive thématique des verbatim.

Le sujet a suscité pas mal d’interrogations et souvent aprés I'entretien une fois que leurs
réponses étaient données les personnes interrogées demandaient qu’on leur apporte d’avantages
d’informations sur un sujet qui leur paraissait bien complexe et les interpelait, ce qui fut fort

enrichissant a tout niveau.

4.2.1 Connaissances du Don d’Organes

Cette premiére partie des résultats traite des connaissances relatives au DO des personnes
interrogées. Ces connaissances multiples ont pu étre regroupées en cing sous thémes et un sixieme
sous theme a été réalisé regroupant I'ensemble des questionnements inhérents a ce sujet : Les
connaissances de la loi / La carte de donneur / Le refus / La promotion autour du DO / Les

connaissances médicales / Questionnements

Les connaissances de la loi

Toutes les personnes interrogées ont comme notion un changement de loi plus ou moins récent vis-
a-vis du DO. Pour certains cette idée de changement est plus claire et certaine :

Titouan : le don d’organes en France a I’heure actuelle il y a une loi qui est passée
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Mu : je sais que ¢a a changé il n’y a pas longtemps

Julie : ca aurait changé il n’y a pas si longtemps que ¢a maintenant tout le monde est
considéré comme donneur sauf si la personne a préalablement dit qu’elle ne voulait pas
donner ses organes une fois qu’elle serait morte

Xavier : donc pour moi aujourd’hui je pense que la loi a changé

Pour d’autres la notion de changement est présente tout en restant vague et incertaine :

Paul : alors ce que je sais c’est qu’il n’y a pas longtemps il y a eu un nouveau truc

Mathieu : Ce que je sais c’est qu’il y a une loi récemment qui a changé mais je ne suis pas trop
au courant précisément

Luc : mis a part en avoir vaguement entendu parler a la radio et a la télé et encore c’était il
y’a quelques temps parce que la loi a changé, enfin je crois, pour moi je pense qu’elle a
changé mais je n’en suis méme pas certain

Cette modification de loi a engendré des amalgames, des fausses connaissances entre ancienne et
nouvelle loi. Certaines personnes interrogées préférant se référer a des notions anciennes pour
décrire celle-ci :

Paul : il me semble qu’avant il fallait dire qu’on était pour le don d’organes pour pouvoir
donner ses organes et que la famille devait étre d’accord

Titouan : avant cette nouvelle loi je pense qu’il fallait... je pense que c’était beaucoup plus
compliqué qu’aujourd’hui du coup pour prélever. Comment faire alors que la personne n’en
avait pas parlé ? le réle des proches ... je pense que c’était plus compliqué aussi avec les
proches ... mais je ne sais pas du tout ce qui se passait avant

Marion : Je crois qu’avant ce n’était pas comme ¢a du coup... je crois qu’avant justement on
devait dire si on était d’accord, du coup c’est sir et certain qu’il y a des gens qui ne savent pas

Les personnes interrogées ont pour la plupart compris la notion de consentement automatique.
Pour certains cela leur est imposé sauf refus de leur part :

Luc : ben je pense que si j’ai bien entendu la derniere loi il faut aujourd’hui se déclarer non
donnant sinon vous étes donnant d’office

Paul : en fait quand on n’a pas refusé le don d’organes par écrit on est automatiquement
donneur

Julie : je pense qu’aujourd’hui on a dit que tout le monde est donneur sans rien faire, enfin si
on ne peut pas prouver le contraire tout le monde est donneur

Nadjet : je pense que la science actuelle dit que tout le monde est donneur

Xavier : si on décéde et qu’on ne signale pas a la personne si on est pour ou contre et ben au
final je serai automatiquement catégorisé comme donneur

Marion : heu... je crois que... a 18 ans je crois qu’il faut dire si on est pour ou contre, enfin il
faut surtout dire si on est contre parce que si on meurt on nous prend nos organes sans nous
demander la permission
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Cécile : je sais qu’on est tous censés étre donneurs d’organes d’office, sauf si on dit qu’on est
contre

Pour d’autres cela dépend également de conditions extérieures :

Mu : c’est devenu automatique en fait, sauf contre-indication, signalée par le patient ou son
entourage

Emelyne : alors il me semble que le don d’organes n’est pas imposé mais automatique, sauf
restriction de la part de la famille ou du donneur

A la question de la place des proches lors du choix du DO, certains leur ont attribué un réle décisif :

Mathieu : on part du principe que tous sont donneurs sauf ceux inscrits sur le registre, mais
au final au moment de prendre la décision si personne n’est informé et selon comment les
choses ont été dites, ce n’est pas la personne concernée qui va choisir de donner ses organes
mais c’est a la famille de prendre la décision

Julie : Mais je pense que malgré cela les gens sont extrémement prudents surtout a I’hépital
ils n’ont pas envie d’avoir des proces et surtout pour ce genre de choses ils doivent faire trés
attention et je pense que s’il y a le moindre doute le moindre refus méme si la personne n’a
pas vraiment formulé ce refus, je pense que méme si une personne de la famille refuse ¢a doit
quand méme faire pencher la balance vers le négatif

Pour d’autres les proches ont un réle d’informateur afin de respecter les requétes du défunt :

Emelyne : lorsqu’une personne décéde les médecins demandent a la famille « pouvons-nous
prélever les organes ? le défunt a t’il mis une restriction ou une autorisation sur des

organes ou sur tout son corps ? » (...) «je pense qu’on leur demande aussi leur avis plutot par
respect du défunt »

Mu : en parler ! en parler en parler ... il faut en parler a son entourage

Pour d’autres cela reste confus, avec des réponses contradictoires :

Titouan : c’est seulement ce que la personne défunte a décidé (...) ha ! (Silence) a part si la
famille proche refuse qu’il y ait don d’organes, méme si la personne décédée n’était pas sur la
liste, je pense que oui les proches peuvent refuser

Paul : on demande leur avis aux proches « s’il n’y a pas de preuves écrites au moment de la
mort » (...) « je pense que I’'on demande quand méme tout le temps »

D’autres évoquent le réle parental pour les mineurs :

Xavier : je pense que les proches ont un droit de refus, ¢ca ne m’étonnerai pas (...) la famille
directement, pas les oncles les tantes par exemple mais la famille directement c’est a dire les
parents, plus les fréres et sceurs... enfin non je ne pense pas qu’ils puissent donner leur avis
sur ¢a, surtout les parents

Marion : (silence) ¢a je ne sais pas, parce que vu qu’ils sont mineurs pour moi ce serait plutét
aux parents a décider mais si on regarde la loi, la loi elle dit que, enfin d’aprés moi, la loi dit
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que « on est donneur d’office mais dés qu’on est majeur on peut dire que I'on n’est pas
d’accord », du coup peut-étre que les parents peuvent dire qu’ils sont pas d’accord pour que
leurs enfants donnent leurs organes mais jusqu’a 18 ans, peut-étre !

Et parfois leur réle est méconnu :

JJ : mais ¢a par contre je ne sais pas s’il faut faire un document le signer du vivant et dire « je
donne mes organes » ou si rien qu’avec les paroles et la famille ¢a suffit

Enfin, les réponses aux entretiens montrent également que pour certains la loi est pergue de fagon

imprécise voir erronée :

JJ : je pense que des personnes donnent leur accord pour donner leurs organes mais apres je
sais pas du tout les démarches qu’il faut faire, puis je ne suis pas tellement au courant de ¢a
Nadjet : alors jusqu’a présent d’aprés ce que j’ai entendu dire, il faut que la personne avant
qu’elle décéde dise qu’elle veut donner son corps a la science et apres peut étre qu’elle peut
aussi en parler autour d’elle, dans sa famille, si jamais ils peuvent avoir besoin de ses organes,
le proposer autour de lui

Marion : ils peuvent dire qu’ils ne sont pas d’accord et tout ¢a, mais si c’est la loi c’est la loi, et
si un malade a besoin d’un cceur, vu que mon cceur va bien, ben ils vont prendre, ils vont pas
demander en fait, si c’est la loi je pense que c’est comme ¢a, c’est pas une parole d’une
personne proche de moi par exemple qui va pouvoir changer quelque chose

La carte de donneur

Les connaissances des personnes interrogées relatives a la carte de donneur retrouvent en majorité

un rdle obsoléte. Pour certains elle est devenue inutile :

Mathieu : simplement qu’on n’a plus besoin d’avoir une carte de donneur

Emelyne : a I’heure d’aujourd’hui je ne sais pas vraiment si elle est vraiment utile parce qu’a
une époque le don d’organes n’était pas obligatoire, enfin pas imposé, maintenant sachant
que tout le monde est donneur d’office, la carte de donneur d’organes je ne suis pas sire
qu’elle est encore une grande utilité

Pour d’autres, bien qu’elle ne soit plus légitime, elle garde un réle informatif :

Paul : mais maintenant de toute facon elle ne sert a rien vu que les prélévements sont
automatiques (...) elle peut servir d’information peut-étre

Julie : je pense qu’elle ne sert plus... enfin ¢a pourrait quand méme étre une preuve en plus
pour compléter le dossier, je sais que j’ai une carte de donneur d’organes mais je ne sais plus
ou elle est et je ne sais pas si ¢a se donne encore
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Le refus

La nouvelle loi a mis en place des modalités de refus sur plusieurs plans Celles-ci sont plus ou moins
bien comprises et assimilées par les personnes interrogées.
Le RNR reste un outils de refus trés peu connu et vague :

Luc : on était tous donnant obligatoirement et dés I'instant oti on ne veut pas donner ses
organes il faut se déclarer sur le site de refus ou je ne sais lequel

Paul : il faut s’inscrire au registre des refus, je ne sais pas ou il faut aller mais bon, tu tapes sur
internet « comment refuser le don d’organes ? » et tu dois bien trouver

Titouan : si on ne s’inscrit pas sur en gros un réseau de refus en ligne contre le don d’organes
on est obligatoirement donneur si on a une mort accidentelle

Marion : je crois qu’il y a une liste, de personnes, enfin quand on fait la procédure avec les
papiers et tout ¢a, je pense qu’on est entré sur une liste sur ordinateur, vu que maintenant il y
a tout qui est informatisé, enfin presque, je pense qu’on est sur une liste oli on peut détailler
ce qu’on veut ou pas donner

Cécile : je crois qu’il y a un site pour dire que tu es contre le fait de donner tes organes

Seule une personne interrogée a su mentionner le RNR de fagon précise :
Mathieu : il suffit juste de s’inscrire sur une liste de refus si on est contre.

D’autres facon de refuser sont évoquées ; soit par écrit papier :
Paul : une sorte de loi qui disait que maintenant le don d’organes est obligatoire si on n’a pas
signé un papier pour
Emelyne : pour moi tout le monde est donneur d’office, sauf si on met une clause, un papier,
ou autre qui dit « non »
JJ : mais si tu veux refuser tu dois signer un papier spécifique

Soit par support virtuel :

Mu : je pense qu’il faudrait se trimbaler avec un papier tout le temps sur soit, moi j’ai un
iPhone, j’ai une application ol c’est écrit dedans

Soit par oral, en parlant aux proches ou a une personne de confiance :

Xavier : juste en parlant, aux personnes ou aux proches voila, je pense que c’est juste en
parlant

Nadjet : alors j’ai déja vu une publicité qui passe souvent a la télé en ce moment, c’est « on
est tous donneurs d’organes a part si on s’oppose » et il faut donc le stipuler mais je ne sais
pas vers qui, soit a son son médecin, soit a sa famille ca par contre je ne sais pas ...
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Cécile : justement je pense qu’on peut sirement en parler au médecin, il doit y avoir ¢a en
possibilité de refus, et je me demande si en pharmacie aussi il n’y avait pas eu des petites
notices ... mais peut-étre qu’il n’y avait que I'adresse du site dessus

D’autres évoquent des structures publiques comme les CHU ou mairies comme lieux ou déposer
leur opinion :

Julie : je pense que ¢a doit se faire dans les chu, il y a moyen que c¢a se fasse soit a I’hépital
soit par une déclaration a la mairie, je n’en ai aucune idée, je ne sais pas trop comment ¢a se
passe

Marion : alors je crois qu’il faut aller a la mairie ou a la préfecture ... je ne sais pas dans une
« enseigne » comme ¢a, et il faut signer des papiers

La promotion autour du DO

Xavier : a la télé, la campagne de publicité qu’il y a eu justement sur le don d’organes
La promotion autour du DO n’est pas passée inapergue pour la plupart des personnes interrogées
bien que celle-ci soit assez imprécise dans leurs souvenirs. Que ce soit par les médias télévisuels ou
audiovisuels :

Luc : j’ai cru apercevoir des publicités mais je ne me suis pas senti impliqué au premier abord
(...) c’est ce que j’ai entendu a la radio, comme quoi la loi aurait changé récemment j’ai
également entendu a la télé que tout le monde était devenu donnant et que si on ne compte
pas donner ses organes il faudrait le pré déclarer a I’état ou ailleurs, je ne sais méme pas !
Julie : je ne sais plus quand c’était je ne sais méme plus comment c’était, comment j’ai appris

ce genre de chose, mais je suis siire de ne pas I’avoir appris dans le contexte de I’hépital, donc
j’ai da I'entendre soit a la radio soit a la TV soit dans la rue... ¢a doit peut étre venir de la TV,
c’est un truc qui passerait sur TF1 ¢a ...

Cécile : ah ¢a on en a entendu beaucoup parler pendant une époque a la radio, ils en ont fait
énormément de publicité, radios et télé

Titouan : je ne regarde pas trop les médias, c’est vrai que je n’y ai pas fait plus attention que
¢a, j’en entendu parler de la nouvelle loi qui était passée parce que forcément et
heureusement ils en ont un peu parlé, mais a cété de ¢a j’ai rien vu

JJ : j’en ai entendu parlé oui, comme ¢a vaguement, ¢a devait étre a la télé peut-étre, la

pub ... « on est tous donneurs » oui oui ¢ca me dit quelque chose

Marion : a la télévision j’ai déja vu des reportages ou des choses comme ¢a, mais sinon rien

Ou par des prospectus chez le médecin :

Mu : ... j’ai apergu des prospectus chez le médecin, des trucs collés au mur... mais pas
vraiment... pas vraiment, je me demande s’il n’y a pas un spot qui est passé pendant un
temps la-dessus mais pfff... je ne peux pas étre sire
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D’autres ont recu de I'information via la journée d’appel :
Paul : c’est ce qu’on m’a expliqué a la journée d’appel (...) c’était un mec qui travaillait au
CHU de Toulouse, un gros médecin, lui il a recu une greffe du cceur je crois, du coup il nous a
expliqué comment ¢a se déroulait

Ou lors de leur cursus :

Julie : maintenant que j’y repense je pense que ¢a a été abordé de facon tres treés vite fait a
I’école d’infirmiére

Les connaissances médicales

Les entretiens ont montré une part de connaissances médicales en lien avec le DO. Certaines notions
sont comprises que ce soit au niveau du don du vivant ou post-mortem.
Le don du vivant nécessite une certaine compatibilité entre le donneur et le receveur :

Paul : tu peux donner a n’importe qui du moment que tu es compatible

Marion : les reins, enfin un des deux parce que donner les deux non, je crois qu’on peut vivre
avec qu’un poumon... mais souvent c’est dans des familles parce qu’il faut que les deux
personnes soient ... compatibles et ¢a c’est hyper compliqué en général a trouver, et il faut
que d’abord ils soient compatibles avec le sang, et il faut aussi que les deux personnes, enfin
surtout le donneur soit en parfaite santé du coup, parce qu’on ne sait jamais le receveur le
corps ne va pas accepter un élément extérieur et le peut-étre le rejeter, mais apreés ¢a se sont

aussi les risques ...

Et la notion de don facilité avec la greffe rénale :

Nadjet : ne serait-ce que par rapport au don de rein déja je sais qu’il y a des personnes dans
la famille qui peuvent se proposer a donner, comparé a d’autres organes

La notion de compatibilité, physique ou chimique est également retrouvée au niveau du don post-

mortem :

Titouan : je pense qu’il y a déja quelque chose qui se fait au niveau de I’dge entre le donneur
et le receveur, parce que je ne pense pas que I’on puisse greffer un organe d’une personne de
soixante ans sur une personne de dix ans, ¢a me parait compliqué, mais a cété de ¢a je n’en
sais pas plus que ¢a

JJ : il faut déja que les personnes soient compatibles, sinon y’a des rejets, et je suppose
qu’apres ¢a part mal...

44



Et ce quel que soit I’age des donneurs, cela dépend plutbt de leur état de santé général :

Cécile : J'avais cru comprendre que méme quand on est trés vieux il y a encore des organes
qui peuvent étre donnés alors qu’on pense qu’en vieillissant ils vont s’abimer, apparemment
non, et ¢a c’est beau ! Je trouve ¢a vachement beau

La notion d’organes vitaux versus tissus :

Emelyne : les organes vitaux sont forcément les premiers qui seront demandés, s’ils sont en
bon état, s’ils ne sont pas touchés par la maladie, et apreés je sais qu’il y a beaucoup de
demandes sur les rétines enfin les yeux, heu non les cornées, apreés la peau je pense que c’est
un organe qui peut bien servir, heu... au niveau des membres je ne sais pas, je pense que c’est
un peu plus compliqué a greffer, a maintenir les tissus ...

D’un point de vue de la répartition des organes cela se retrouve avec I'évocation d’une liste
d’attente avec des priorités nationales :

Titouan : ce que je sais c’est qu’elle était sur une liste d’attente, c’est tout ce que je sais, parce
qu’apparemment il y a plus de demandeurs que de donneurs (...) et du coup il va y avoir, s’il y
a une liste d’attente, des personnes prioritaires et certaines personnes en demandent sont
alors obligées d’attendre que certaines autres personnes passent avant elles car ce sont des
cas plus urgents

Mais aussi un réseau inter-hospitaliers :

Nadjet : déja quand il y a une personne qui attend un organe, il y a une demande qui est
lancée aupreés des hépitaux, je pense, ou des cliniques et dés qu’il y a un décés avec une
opportunité alors on prend

Questionnements sur leurs connaissances

Les questions posées lors des entretiens ont soulevé des interrogations auprés des personnes sur
leurs connaissances ; celles-ci répondaient tout en renvoyant une autre question montrant une
forme d’incertitude vis-a-vis du DO et une certaine crainte : ces craintes portent sur les démarches ;
que ce soit la durée, le colt, la répartition ou I'information :

Luc : Ca demande et ¢ca prend combien de temps un don d’organes ? Combien de temps vous
mettez pour gérer un préléevement ?

Paul : heu ... le don d’organe est gratuit ?

Cécile : est-ce qu’il y a que le site alors ? ol il y a d’autres endroits ?

Julie : et une fois qu’on a enlevé tous les organes ? comment se fait la répartition ?

Xavier : et sur la carte vitale on ne peut pas mettre ce genre d’information ?
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Sur les conditions de préléevements :

Titouan : ol se situent les limites d’dge pour les donneurs et les receveurs ?

JJ : c’est un coma artificiel ou quoi ?

Nadjet : Et du coup j’ai eu un oncle qui est décédé accidentellement, il est tombé d’une
échelle, mort sur le coup, et jusqu’a présent je me suis toujours posée la question si est-ce que
lui on aurait pu lui prélever ses organes sans qu’on en parle a la famille ?

Ou des questions d’ordre général :

Emelyne : comment ¢a se passe ?
Marion : ben du coup c’est quoi la vérité ?

4.2.2 Facteurs négatifs / Freins

La deuxiéme partie des résultats traite des facteurs pouvant influencer de fagon négative
lors de la prise de décision du DO, que ce soit pour les personnes interrogées elles-mémes ou pour
leurs proches. Les différentes réponses rapportées ont pu étre regroupées en 5 sous themes qui
sont : La mort : une approche délicate et variable / Défauts au niveau de I'information/ Les proches /

Le Déroulement du DO / Les ressentis

La mort : une approche délicate et variable

La mort, bien qu’elle soit inéluctable pour tous, s’avere étre pour la majorité des personnes
interrogées un sujet délicat et difficilement abordable dans la vie de tous les jours, hors penser au
DO s’est penser a I'apreés, a la mort, a ce qu’on pourrait devenir par la suite ...

Il s’est avéré lors des différents entretiens que la mort est un réel sujet tabou, plut6t rare ou que I'on
évite d’aborder lorsque I'on est plutdt en bonne santé :

Mathieu : Et encore ¢a reste rare le nombre de fois oli on peut aborder ce sujet-la.

Luc : c’est vraiment tabou parce que les gens qui vont bien ils n’y pensent pas, j’avais pas
pensé a ¢a, on préfere penser aux bonnes choses et moi le premier (...) Pour moi, j’ai pas
vraiment envie de parler de ma mort avec mes proches étant donné que c’est un sujet délicat,
donc je ne m’en occupe pas et en plus j’ai pas d’info, j’ai impression que tout est compliqué et
¢a devient un sujet tabou
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Pour certain c’est un sujet a éviter, parce qu’il dérange :

Paul : si tu n’en parles pas c’est que les gens ne sont pas aptes a en parler

Mu : avant elle était trop petite pour qu’on ... je veux dire dire tu ne parles pas de ¢a avec un
gamin de 10 ans ... donc si t’as pas I'occasion d’en parler c’est pas le sujet a table le soir
Xavier : en France déja c’est assez tabou, pas pour tout le monde mais pour beaucoup de
personnes c’est tabou

Nadjet : mais ce n’est pas un sujet qu’on ose trop aborder avec ses parents, ¢a reste un sujet
un peu délicat, c’est toujours délicat de parler de décés de la mort...

Voir méme c’est un sujet qui effraie, qui fait peur :

Julie : j’ai quand méme I'impression que le sujet reste tabou, mais je suis persuadée que c’est
tabou parce que ¢a fait peur aux gens car ils n’ont pas assez de connaissances, donc c’est un
sujet qui les angoisse un peu

Marion : c’est pas le sujet qu’on aborde tous les jours au repas le soir, enfin c’est ... un des
sujets dont on parle le moins... ce qui tourne autour de la mort, ¢a je déteste parler de ¢a,
donc ... c’est vraiment quelque chose de ... Déja ¢a me fait peur ! méme la maladie je déteste
parler de ¢a, c’est pas un sujet joyeux

L'approche complexe du DO est apparue pour beaucoup comme justifiée par les différentes religions
gui composent notre pays. Bien que seulement 4 personnes se soient définies comme croyantes (2
catholiques, 1 juif et 1 musulman) sur les 12, soit % des personnes interrogées, I’ensemble a souligné
I'importance que pouvait prendre la religion dans la prise de décision face au DO.

Pour quelques-uns elles représentent un réel frein :

Paul : oui carrément je pense que certaines religions sont contre (...) je sais que Bob Marley
serait mort parce qu’il ne pouvait pas se faire amputer du pied parce que c’était mal vu
comme les témoins de Jéhovah par exemple

Emelyne : je pense que certaines religions peuvent étre un frein, comme les témoins de
Jéhovah par exemple, aprés en ce qui concerne les juifs et les musulmans je ne vois pas quel
avis ils peuvent avoir la-dessus, mais il me semble qu’au niveau de la médecine et du corps ils
sont quand méme trés ... le corps doit rester pur, integre

Mu : je ne suis pas sdre que la religion catholique soit pour, je pense que la majorité des
religions mettent un frein au don d’organes

Cécile : je crois beaucoup en Dieu, en Marie, aux Saints mais je ne suis pas pratiquante {(...) je
pense que pour certaines religions c’est vraiment tabou, on ne touche pas au corps, a son
intégrité. Je sais que les juifs ne peuvent pas, je crois, et heu... les musulmans

Pour d’autres I'avis est plus mitigé, cela dépend de I'interprétation des textes religieux et de leurs

pratiques :
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Julie : enfin aujourd’hui au niveau de la religion les gens l'interprétent un petit peu comme ils
veulent et il y en a plein qui diront que « non je ne peux pas donner mes organes je ne peux
pas me séparer de bouts de mon corps » je pense peut-étre aux musulmans, qui méme quand
ils sont amputés congélent les membres pour pouvoir étre ensuite enterrés a la fin avec eux
(...) qui pensent que c’est anti-religion et que ¢a ne correspond pas a leurs croyances

Titouan : je pense que certaines religions n’acceptent pas qu’on dégrade un corps apreés la
mort, et pour une question d’déme, de croyances multiples et variées, on ne touche pas le
corps apreés la mort, on le laisse comme il est, donc il doit y avoir beaucoup de personnes dans
le monde qui pour moi seraient contre le don d’organes (...) la religion musulmane, ou les
hindoues par exemple ont besoin de garder le corps intact aprés la mort pour perdurer

Cécile : J'avoue que je ne sais pas trop, en méme temps ce serait un peu béte qu’ils soient
contres parce qu’ils sont pour toujours aider les autres, mais comme c’est tellement ambigué
la religion catholique ... je ne sais pas, je ne me suis pas posée la question vis-a-vis de la
croyance religieuse

Certains citent méme leur expérience passée et leur interprétation des faits :

JJ : J’ai été croyant et j’ai perdu un peu la fois, mais je pense qu’il y a des gens, des personnes
qui ne seraient pas d’accord de donner leurs organes peut-étre parce qu’ils veulent aller en
sépulture entier, aupres du seigneur

Nadjet : on est arrivés en France on avait un frére qui était malade, maladie congénitale, on il
a fini par décéder. La les médecins ont proposé a ma mére de lui faire une autopsie pour
savoir s’ils pouvaient retrouver la cause, et elle a été contre, elle a dit « voila mon fils il a
suffisamment souffert j’ai pas envie qu’il souffre d’avantage, par le biais de I'autopsie » Je
pense qu’il y avait aussi la religion qui jouait et prenait le dessus

Xavier : ¢a j’en suis persuadé, parce que si je considere la religion comme on me I’a apprise, je
pense que le corps doit étre dans son origine pour pouvoir passer dans I'au-delas

Parmi les freins inhérents au DO on retrouve également beaucoup de craintes autour de I'intégrité
du corps. Le DO est assimilé a une intervention radicale ol le corps est vidé ou méme détruit :

Emelyne : C’est une décision difficile a prendre, il y en a qui sont attachés a la mémoire du
corps (...) se dire je vais retrouver mon mari, mon fils ou autre en charpie sur une table...
Julie : je sais que j’en parle beaucoup a mes copains et ce qui effraie le plus les gens qui ne
sont pas dans le milieu c’est I'idée qu’ils se font du corps laissé vide

Pour d’autre cette volonté de respecter I'intégrité du corps s’explique par les anciennes meeurs :

JJ :ily a aussi des personnes dgées (...) qui ont un état d’esprit qui dit « non nous a notre
époque quand le corps est la tu I'enterres tu le respectes »

Certain se pose méme la question du devenir :

Xavier : on pourrait se dire effectivement on ne sait pas comment le corps va arriver
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Evoquer le DO c’est évoquer la mort donc de ce fait c’est aussi s’interroger sur I’aprés. Pour la moitié
des personnes questionnées cela souléve des interrogations qui pour elles n’ont pas encore leur
place, ce n’est pas vraiment le bon moment :

Luc : Aprés le probleme des gens c’est qu’ils n’y pensent pas parce qu’ils n’ont pas de
probléme, on a d’autres pensées, alors le probléme est la : on n’a pas le temps d’y penser
avant, ni I’envie d’y penser en plus ...

Nadjet : pas vraiment facile, je ne me vois pas parler de tout ¢a, ni comment je vais mourir, ni
ou je vais étre enterrée, c’est pas que c’est tabou mais ce sont pas des sujets qu’on a envie
d’aborder pour le moment

Ne pas en parler c’est aussi éviter de penser a des sujets lourds et graves :

Paul : parce qu’on parle de la mort et les gens craignent ce sujet, ils ont du mal a parler de la
mort parce qu’ils ont peur de mourir

Julie : le prélevement multi organes c’est la mort, de toute facon c’est la mort et il y a pleins
de gens qui n’ont pas du tout envie de penser a ¢a, qui n’ont pas du tout envie d’aborder le
sujet parce que ¢a implique qu’ils seront morts et ce serait compliqué a imaginer

Pour d’autres au contraire c’est prévoir un apreés incertain, conserver des parties pour un futur
éventuel, le corps est vu comme réutilisable :

JJ : y’a toujours un doute par rapport a ¢a (...) parce qu’il y a des réincarnations qui ont été
prouvées

Mu : c’est hors de question que je parte sans mes yeux ; en plus c’est un trait de ma
personnalité, on me dit souvent que j’ai des beaux yeux et ¢a m’aura suivi toute ma vie et puis
pour moi la pire chose ce serait la cécité (...) moi je veux voir apreés.

Un défaut au niveau de I'information

L'information relative au DO, a été rapportées par I'intégralité des personnes interrogées comme
défaillante en France et serait par conséquent responsable d’un grand nombre de refus.

Tout d’abord il a été largement souligné un manque d’information. Certains ont souligné un défaut
au niveau de la communication :

Mathieu : On manque d’informations sur le sujet et encore plus pour ceux qui ne sont pas
dans le milieu médical

Luc : Le probléme c’est que comme il n’y a aucune communication la-dessus personne ne sait
ce que personne ne pense
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Les médias peuvent en partie étre responsables de cette carence :
Emelyne : ce n’est pas trop le genre de pub que I’on voit trop souvent
Mais aussi le personnel autour de la santé :

Titouan : Les seules informations que j’ai eues par rapport a la nouvelle loi et tout ce dont je
sais ce sont les médias qui me I'ont apporté rapidement il y a longtemps et pas les principaux
concernés ... enfin pas les gens du milieu médical qui sont censés étre au courant de la chose

Pour d’autre I'information est carrément inexistante :

Mu : il n’y a pas de circulation d’information
Marion : jamais d’information concréte sur le sujet

Une autre partie des personnes interrogées souligne une mauvaise information, celle-ci est présente
mais mal amenées ou interprétées. Certains décrivent la campagne autour du DO comme « mal
faite » :

Mathieu : le but d’une campagne est de promouvoir une action, d’augmenter la
communication autour d’un sujet afin que cela devienne plus facile a comprendre et dans ce
cas que le don d’organes puisse entrer dans les meceurs. J'ai trouvé qu’on ne donnait pas une
bonne image du don en mettant en avant le fait qu’il y ait des gens contre plutét que de
montrer les aspects positifs

Emelyne : plutét dans un cadre de sollicitations, pas d’information, mais plus de la
sollicitation ; comme de la publicité des prospectus qui prénent le don. Le message était « ¢a
peut aider quelqu’un », c’est le message qui était véhiculé, mais c’est pas vraiment de
Iinformation, c’est plutét de la pub comme du « racolage d’organes »

Cécile : alors la communication qu’on a eu sur la radio et la télé ne donnait pas cette idée-la,
elle donnait vraiment I'idée que si tu disais rien t’étais donneur, sinon fallait aller sur le site
pour vraiment stipuler que tu ne voulais pas donner tes organes, on comprend pas dans cette
publicité que la famille peut encore dire son avis. Ca n’a pas été bien percu.

D’autres sont méme choqués par cette campagne, elle est décrite alors comme mal vécue :

Nadjet : Parce que moi cette publicité elle flash, elle est presque choquante, quand on vous
dit « vous étes tous donneurs a part si vous vous y opposez » (...) quelqu’un qui est un petit
peu en retrait de ¢a ... un peu ignare, parce-que c’est un sujet qu’on n’aborde pas tous les
jours, c’est vrai que quand il entend ¢a « ¢a flash » !

Xavier : ¢ca peut choquer de voir trop de publicités vis-a-vis de ¢a, donc il faut en parler mais
toujours avec un certain recul (...)ce n’est pas individualisé et je pense que ce sont des
questions qui restent assez intimes parce qu’on parle de la vie et de la mort de la personne,
et pour moi ¢a peut étre aussi choquant que par exemple retrouver des images sur les
paquets de cigarettes, qui sont des images fortes, donc de voir des images ou des trucs
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comme ¢a peut choquer au quotidien effectivement, on sait que la mort elle existe mais je
pense qu’il faut que ¢a reste quelque chose d’intime

Cécile : Je I'ai trouvée hyper agressive, pas du tout pfff ... pédagogique, rien hein, je pense que
des gens ¢a a dii les bloquer (...) on imposait quoi ! L’air de dire « ben ¢a y est maintenant
vous étes tous donneurs d’organes, point ». Ca faisait vraiment « vous avez pas le choix, on
vous met cette idée la et puis vous n’avez plus qu’a I'accepter » Moi ¢a me faisait rien mais je
me suis dit « c’est quand méme assez choquant qu’on nous présente ¢a »

Ces défaillances rapportées autour de I'information relative au DO ont pour conséquence un défaut
d’anticipation que ce soit au niveau des personnes interrogées ou de leur entourage :

Luc : on attend toujours le dernier moment pour se préoccuper des choses
Ce probleme d’anticipation résulte également d’'un manque de temps :

Paul : C’est stirement pour ¢a que la nouvelle loi a été faite comme tout le monde s’en fout et
que personne ne savait comment avoir sa carte alors tout le monde est passé donneur, en fait
les gens ne s’en foutent pas mais les gens ne prennent pas le temps, moi c’est ¢a je n’ai pas
pris le temps de savoir comment faire

Marion : je n’ai pas le temps ! (Rire) parce que je pense savoir comment on fait mais au final
je ne sais pas comment on fait vraiment, enfin c’est ce que je pense ce sont méme pas des
certitudes, puis je suis au lycée j’ai pas le temps ! J’ai méme pas le temps pour moi de me
reposer des fois ou quoi alors j’ai pas le temps de faire ¢a ! C’est pas ma priorité

Ou d’un probleme de faciliter des démarches considérées comme complexes par manque de
connaissance sur le sujet :

Xavier : les personnes je ne pense pas que ce soit leur priorité. Déja de penser a son propre
déces c’est trés compliqué alors de la aller sur un site internet pour dire je ne veux pas donner
mes organes ... le site internet c’est pas une question de facilité

Le manque d’anticipation peut aussi jouer en défaveur du DO lorsque les proches ne connaissent pas
assez les désirs et souhaits du défunt afin de faire un choix a sa place :

Mu : je me dis que si tu tombes sur un mec qui n’est pas comme mon frangin, c’est a dire mon
frere c’était quelqu’un de tres altruiste (...) donc ¢a paraissait évident vu sa personnalité, mais
si tu tombes sur un patient ol sa personnalité n’est pas particulierement comme la sienne,
avec une famille qui ne s’est jamais posée une question la-dessus, tu te dis ben la c’est un
refus de toute facon, c’est clair et net, c’est un refus !

Cécile : de toute facon on demande I'autorisation aux proches, donc si le proche ne sait pas,
s’il hésite et qu’il en a pas parlé il risque de dire non parce qu’il va avoir peur de mal faire ...
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On est donc dans une forme de cercle vicieux ou le manque d’information entraine un manque de
communication et donc une prise de position négative :

Titouan : C’est a chacun de faire I'effort d’en parler, de discuter, mais il n’y a pas assez
d’information et de communication autour de ¢a, je n’en ai pas assez entendu parler et du
coup je n’en ai pas assez parlé

Les proches
Toutes les personnes interrogées ont a un moment évoqué leurs proches comme pouvant étre un
frein au DO. Sont considérés comme « proches » la famille mais aussi les amis.
Pour les personnes interrogées, accepter le DO pour eux ou leurs proches, c’est aussi accepter de
modifier un processus de deuil standard. IIs pensent a ceux qui restent ...

Luc : c’était un exemple extréme pour renvoyer le probléme de I'image du corps pour la
famille. C’est déja compliqué de devoir donner quelque chose parce qu’il reste que ¢a en fait,
il ne reste que le corps, c’est vraiment ¢a le c6té qui pourrait me mettre un frein pourtant je
ne suis pas religieux, je pense aux autres

Xavier : comment le corps va étre rendu, comment il va arriver pas vis-a-vis de moi mais vis-a-
vis de la famille, surtout la famille, parce-que ce sont des images qui finalement sont assez
dures a voir de quelqu’un qui est décédé et je pense que quand on sait pas comment le corps
peut arriver devant les proches et la famille, c’est vrai que ¢a peut étre un frein

Pour certains la peine serait trop forte :

Emelyne : peut-étre aussi I’affect qui joue et qui dit non j’ai pas envie qu’on détruise ce qu’il
me reste de cette personne...

Cécile : quand on est dans le deuil en plus c’est une grosse grosse décision, whoua... la
responsabilité elle est lourde la... ¢a c’est dur

Le DO est alors vécu comme une accumulation de charges morales et physiques, avec un souhait de
laisser le défunt en paix :

Mu : sa compagne et mon pére n’ont pas voulu qu’on touche a mon frere, il était hors de
question de I'abimer ! Pour eux c’était I’'abimer, je pense qu’on leur prenait déja mon frere,
fallait pas prendre quelque chose de supplémentaire... c’est déja trop

Nadjet : pour elle vu qu’elle a vécu la souffrance de mon frére de pres pour elle c’était une
souffrance de plus
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D’autres personnes interrogées ne sachant pas le choix de leurs proches opterait alors pour le
refus par facilité :

Luc : on ne leur en a pas parlé alors je pars du principe que quand on ne sait pas on va plutét
aller vers le refus, en plus la famille est tellement dans le désespoir et dans le malheur qu’elle
doit pas avoir envie de répondre a ¢a G ce moment-la

Titouan : on doit leur poser des questions, par rapport a ce qui s’est passé, par rapport aux
discussions que la famille a pu avoir justement avec la personne concernée sur le don
d’organes, et s’ils ne savent pas ils peuvent refuser

Paul : ca met tout le monde dans une situation délicate de ne pas en parler

Enfin le DO est possible, majoritairement lors de morts dites « brutales », sur des personnes plutot
en bonne santé et la notion de choc est beaucoup ressortie lors des entretiens :

Emelyne : vu le contexte brutal aussi de la mort

Paul : il peut y avoir beaucoup de refus du cété de la famille car elle subit un choc et si la
personne décédée n’avait pas choisi alors ¢a doit étre dur sur le coup d’accepter (...) I'état de
choc ¢a c’est sir, pour moi des gens qui refusent d’eux-mémes il doit pas y avoir des masses

Ce choc est majoré par la rapidité des événements :
Julie : on ne doit pas avoir beaucoup de temps ... ce qui doit accentuer les refus avec le choc
Le refus est alors un moyen de renier la mort :

Mu : Donc la aprés ¢a a été tres compliqué parce-que mon pére et la compagne de mon frere
n’étaient pas pres du tout, en fait comme tout a été vite ... eux ils n’étaient pas prés du tout a
entendre la mort de mon frére et eux du coup ils n’ont pas voulu

Le déroulement du DO

Le DO étant peu connu, de nombreuses appréhensions se créent autour de son déroulement ; ces
appréhensions constituent également des facteurs freinant dans la prise de décision.
Autour du don du vivant apparait la crainte que I'intervention puisse mal se dérouler :

Paul : si je ne meurs pas pour le donner

Julie : bien str qu’il y a une part de connaissances(...) mais visiblement méme dans le milieu
médical on trouve des gens qui vont faire leur choix vis-a-vis de ce qu’ils ressentent plutot
qu’en fonction de leurs connaissances, eux ce qu’ils ressentent mes parents c’est que « notre
fille va se mettre en danger » c’est tout ce qu’ils retiennent, ils ne retiennent pas que je vais
sauver quelqu’un
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Le manque de connaissances médicales engendre aussi des craintes sur I'aprés don, sur les

conséquences pour le donneur :

Titouan : la ol ca m’aurait un peu plus retenu et ol justement j’aurais posé des questions a
des spécialistes ou au médecin traitant, c’est « comment mon seul rein va réagir ? quelle est
I'incidence sur ma durée de vie ? quels problémes je vais rencontrer ? » a ce niveau-la j’aurais

aimé étre bien renseigné
De plus le DO est vécu comme un cumul de charges supplémentaires. Ces charges peuvent étre

d’ordre administratives :

Mathieu : C’'est compliqué de devoir se retrouver a prendre ce genre de décision tout en
aillant a gérer le décés, 'enterrement, tout le coté émotionnel... et la on vient vous parler de

don d’organes ca fait beaucoup vu les circonstances

Mais aussi d’ordre morales :

Emelyne : si mon mari décéde et qu’on me dit rapidement, alors qu’il faut que j’accuse déja le
coup, « bon la il faut que vous preniez une décision, est-ce qu’on peut prendre ses organes,
est-ce qu’on peut prendre tel truc tel machin... limite on me fait une liste de course, il nous
faut ci il nous faut ¢a » je pense que je peux vite me braquer... dans le sens oli on va en plus
toucher a son corps, alors que j'ai méme pas commencé mon deuil

Ou enfin d’ordre temporelles avec des procédures qui prolongent la durée passée a I'hopital avant la

mise en biere :

Luc : si vous étes d’honneur ¢a veut dire qu’on va vous prendre quelque chose de votre corps
et pour la famille ¢ca devient compliqué de devoir leur dire dans un moment comme ¢a qu’on
ne leur rendra pas le corps du défunt pendant 24/48 heures ou plus selon la durée de la
procédure parce que j'imagine qu’il faut du temps pour les prélévements d’organes

Enfin pour quelques-uns le don est limité par I’état général du corps. Que ce soit personnel :

Luc : quand je vois I’état de mon corps je me dis qu’il ne vaudrait mieux pas pour les autres
Paul : aprés bon est-ce qu’ils seront assez en bon état ¢a j’en sais rien

Ou a cause de I’age des donneurs, avec le don limité a des donneurs peu agés :

Titouan : elles ne peuvent pas donner parce que leurs organes sont trop vieux, donc ¢a ne sert
a rien de donner un organe en mauvais état

JJ : ¢a je ne pourrais pas te dire a quel stade on ne peut plus donner, mais ¢a dépend de la
santé (...) C’est plutét I’état de santé général qui compte je pense ... apres I’dge oui, si t’es
jeune disons jusqu’a 40 ans tu dois étre nickel a priori... sauf s’il y a une maladie...
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Le ressenti

On peut voir a la lecture des résultats que de nombreux facteurs freinant reposent sur ce qui tourne
autour du DO : le souci des proches, un défaut d’information, une méconnaissance des procédures ...
mais la majorité des freins reposent sur des ressentis, sur des facteurs abstraits.

Beaucoup ont une image erronée et abstraite de ce qui peut étre fait au corps lors du DO :

Nadjet : on part loin dans I'imaginaire, on sait que voila la personne est décédée, elle va étre
la sur la table, on va I'ouvrir, on va la recoudre, et tout ¢a on se I'imagine, alors le blocage
arrive déja a ce niveau-la

Emelyne : Je ne considére pas que les francais sont égoistes, mais plutét peureux des choses
qu’ils ont dii voir quelque part, des fausses images qu’ils ont du don d’organes

Les mots employés sont forts montrant une réelle crainte ; on parle de corps charcuté, abandonné :

Paul : pour le deuil, ¢a doit faire bizarre d’avoir une personne de sa famille qui vient de mourir
et dans ta téte tu te dis elle va se faire charcuter

Emelyne : j’ai déja entendu des arguments de personnes contre le don d’organes, ce sont
surtout des personnes qui dans I’affect vont avoir peur de dénaturer le corps, de ne pas
pouvoir faire le deuil correctement, parce que le corps a été abimé, oui je pense que c’est
plutét de la mauvaise interprétation qui alimentent des petites peurs, les chirurgiens

« bouchers » qui prennent tout par exemple

Julie : Les gens ont cette idée comme on a dans les séries par exemple, parce que c’est
clairement ¢a dans Grey’s anatomie le moment ol il y a un prélévement d’organes ils
prélevent tous les organes et ils laissent le corps comme ¢a sur la table d’opération
dégueulasse tout ouvert, je pense que les gens doivent avoir cette vision-la erronée du don
d’organes ; une boucherie et puis un corps laissé comme ¢a a I'abandon

D’autres sont trop jeunes pour pouvoir avoir ce genre de questionnement, pour savoir se
positionner :

Mu : elle ne sait pas elle, c’est beaucoup moins franc a 13 ans, elle sait que c’est bien mais
dans I'absolu quand elle y pense, quand elle a les images, c’est compliqué pour elle

Cécile : bon aprés le don d’organes ils ont jamais rien dit les garcons parce que ... pfff ... ca
leur parait tellement loin hein, c’est comme quand je leur dit que moi je veux pas étre
enterrée, ils comprennent, mais eux ils savent pas encore, c’est normal, ils sont trop jeunes, la
mort est encore trés loin pour eux (rires) je leur souhaite !

Ou trop agés :

Cécile : Je suis persuadée que les personnes dgées, n‘abordent pas du tout le sujet, parce
qu’elles ne se sentent pas du tout concernées, elles se disent « on est trop vieux, nos organes
ne sont plus assez bons pour étre donnés » et ils pensent pas a parler de ¢a
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D’autres laissent apparaitre une forme d’égoisme, justifiée et compréhensible face au drame de la
situation :

Luc : en fait on a méme pas envie d’y penser, c’est pas important pour la famille a ce
moment-la, on n’a pas spécialement envie d’aider une autre personne alors qu’on a déja son
malheur a s’occuper... on est tellement pris par le malheur qu’on n’arrive pas a penser aux
autres la question tombe alors trées mal

Julie : Au final quand ¢a nous touche on n’est jamais vraiment pareil avec les gens proches
qu’avec un parfait inconnu dans la rue

D’autres expriment des restrictions lors du DO, et celui qui revient le plus souvent est le don de
cornée :

Mu : pour moi y’a pas pire que de ne pas voir, je trouve ¢a terrible donc effectivement c’est
contradictoire puisque ... c’est trés égoiste surtout... un peu contradictoire et trés égoiste,
puisque si tu donnes ta cornée c’est pour que les gens puissent voir et toi tu trouves que la
pire chose qui puisse t’arriver c’est de ne plus voir

Cécile : je sais que j’ai des amis qui n’aiment pas parler des yeux, ¢a a toujours été le sujet
tabou, ils ont I'impression que quand on voit I’ceil de quelqu’un c’est vraiment ... on dit
toujours « c’est le miroir de I'éme »

Malgré une majorité d’opinion en faveur du DO, nombreux ont souligné le fait que leurs désirs ne
seraient probablement pas les mémes une fois que la situation s’avererait concréte ; un sentiment
d’incertitude est ressorti des entretiens :

Emelyne : je pense que c’est une décision difficile a prendre et tant que tu I’as pas vécu tu ne
peux pas étre sir de ce que tu vas décider

Cette incertitude est apparue plus grande lors de I'’évocation du DO pour leurs enfants :

Mu : ¢a ne ferait pas pareil, parce que ton enfant c’est ta chair c’est ton sang, donc tu ne peux
pas étre aussi radical, c’est une partie de toi ton enfant...

Nadjet : ben disons que comme je t’ai dit chacun le fait a sa maniére, moi personnellement je
ne suis pas opposée mais mes enfants il faudrait que ... voila... il faudrait qu’on soit vraiment
d’accords, qu’on en parle, si eux ils sont d’accords de leur cé6té, mais comme ¢a la de but en
blanc donner mes enfants a la science ce serait (bruit de bouche) ... ca me bloquerait

Moi personnellement oui ! mais les personnes autour de moi je ne sais pas ce serait plus dur...
Marion : Pour mes enfants je ne sais pas, pour moi oui sauf la cornée et la peau, mais pour les
enfants je ne sais pas du tout, je ne sais pas dire oui ou non

Cécile : je pense que ce serait hyper difficile, mais je dirai oui parce que de toute fagon si
vraiment il n’y a pas d’autre issue, je me dis bon ben si effectivement ils peuvent sauver
quelqu’un ... (silence) ben c’est bien
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Certaines personnes interrogées avaient vécu le DO de pres ou de loin et soulignent le fait que la
demande soit compliquée au moment des événements ; une mauvaise approche de I'équipe
médicale constitue un réel frein :

Luc : On joue un peu sur I’émotion pour récupérer un organe, c’est pas trés bien, c’est dur,
mais il faut quand méme le faire. Déja que la situation est compliquée et délicate on se sert
quand méme beaucoup du cbté émotionnel ¢a peut étre mal percu par certaines familles
Emelyne : on peut changer d’opinion face a une mauvaise prise en charge, sous le choc

Mu : Ces gens eux sont pour le coup vraiment dans le médical, et ils ne voient que la
possibilité d’un greffon, pas trop la douleur des proches a cété et le choc, (...) et je pense que
franchement on ferait mieux de ... je ne sais pas il n’y a pas de formation sur I'empathie ? ou
tu I’es ou tu ne I’es pas, mais je pense que ¢a pourrait jouer sur certains refus, la facon
d’amener les choses...

D’autre évoque de mauvaise raison pour donner :

Paul : je ne sais pas trop comment expliquer mais s’ils ont besoin d’un organe et qu’ils ont
refusé le don d’organes en signant un papier un jour alors ce qu’on m’a dit c’est que cette
personne si un jour a besoin d’un organe dans sa vie alors elle ne passerait pas prioritaire
comme elle a refusé dans le passé

Enfin malgré un fort pourcentage de personne ayant répondu favorablement au DO lors des
entretiens, beaucoup ont une image négative de la population générale ; cela est ressorti lors de la
surévaluation du taux de refus probable en France :

Luc : aujourd’hui vu la mentalité et vu le manque d’information je pense qu’on doit méme
atteindre 90/95 % de refus et je pense que si on était tous informés on serait a 50/60 % de
refus

Mu : a mon avis la majorité c’est du refus, je dirai 55 ou 60 % de refus

Xavier : a la louche ... je dirais 70 ou 60 % de taux de refus

Cécile : je suis sdre qu’il y a quand méme pas mal de personnes qui refusent... je dirais 40%
qui sont pour le don d’organes

Mais aussi par la description d’une population peureuse, en général :

Marion : je pense qu’il y aurait beaucoup de gens qui refuseraient, ben surtout par peur, de je
ne sais pas quoi mais par peur parce que I’homme en général il va avoir peur de tout (rire)

Enfin par un ensemble de facteurs vus négativement :

Julie : il y a beaucoup de gens qui n’ont absolument pas de connaissances la-dessus et en plus
il faut ajouter a cela les opinions personnelles, la religion et tous ces trucs-la, je pense donc
qu’une majorité de gens refusent le don d’organes
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4.2.3 Les facteurs stimulant / positifs

La troisieme partie des résultats traite des facteurs pouvant influencer de fagon positive la
prise de décision des personnes face au DO, que ce soit pour elles ou leurs proches. L'ensemble des
réponses rapportées ont pu étre regroupées en cing sous-themes qui sont : Vision positive de la

mort / L'information / Le déroulement du DO / Le Don / Les motivations

Vision positive de la mort

Si pour beaucoup la mort peut avoir une approche délicate et peut influencer de fagon négative dans
la prise de décision face au DO, paradoxalement elle représente également un aspect positif dans
cette prise de décision. Pour certaines des personnes interrogées le DO ne représente pas un frein du
fait que le corps puisse étre réutilisé, au contraire, le fait de mourir beaucoup estiment que cela ne
doit pas servir a rien, leurs organes n’auront plus de valeur aprés leur déceés :

Paul : pour moi ¢a ne change rien parce que de toute facon on est mort donc loi ou pas loi
pour moi quand je serai mort ¢a ne sert a rien que je garde mes organes

Emelyne : un corps est un corps, et qu’a partir du moment ol tu ne peux plus vivre si tes
organes peuvent aider quelqu’un d’autre a vivre, autant les donner !

Cécile : au moins je trouve que s’il y a une mort accidentelle, entre guillemet j’ai I'impression
que ¢a « justifie sa mort », on se dit au moins il aura servi a sauver quelqu'un, une sorte de
compensation contre la tristesse, une sorte de consolation. Je pense que ¢a doit aider au deuil
Xavier : J’aimerai lui inculper ces valeurs, cette philosophie (...) que c’est bien de penser aux
autres avant de penser a soit méme, et si ¢a peut rendre service apreés le déces de la personne
et bien autant le faire, ne pas perdre les organes pour rien

D’autres, par leur volonté d’étre incinéré a leur mort, estiment également que les organes pouvant
servir doivent étre utilisés si possible :

Mathieu : De mon cété il n’y a rien qui me freine, au contraire une fois que je serai décédé si
j’ai des organes qui sont viables, il n’y a aucune raison que cela aille pourrir sous terre ou finir
dans un incinérateur

Cécile : En méme temps moi apres je suis pour I'inhumation, donc je me dis aprés je vais me
faire briler donc bon ...

Luc : Ca ne me dérange pas de donner en soi parce qu’en plus je veux me faire incinérer donc
je ne vois pas a quoi ¢a me servirait de tout garder
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JJ : de toute fagon on partirait plus facilement sur une crémation qu’un enterrement, donc du
moment qu’on brile le corps on peut donner avant

La notion de mort est aussi vécue pour une majorité comme la finalité du corps a I’état physique, et

non la finalité de I'ame :

JJ : puis apres méme si on dit qu’il y aurait quelque chose dans I'au-dela ¢a ne peut étre que
I’éme, c’est pas I'enveloppe corporelle, elle est pas importante

Marion : j’ai du mal a me dire que quand on meurt on meurt, enfin il n’y a plus rien, on est
mort quoi, j’ai du mal a me dire ¢a, mais de la a me dire qu’on va revivre dans le corps de
quelqu’un d’autre la non je ne crois pas du tout en ¢a (en parlant de I’ame qui ne reste pas
dans le corps de la personne décédée et ne peut étre transmis lors d’'un DO)

Cécile : C’est juste I'outils d’utilisation pour la vie ici

Le corps est alors vu comme une simple enveloppe que I'on peut prélever en vue de sauver des

personnes encore en vie :

Julie : mon corps c’est juste une enveloppe corporelle si jamais je peux sauver des gens par
ma mort alors autant y aller

Emelyne : pour moi un corps c’est juste une enveloppe charnelle, une fois qu’il n’y a plus de
vie a l'intérieur, ¢a ne devient plus qu’un « bout de viande »

Cécile : Le corps est vraiment une enveloppe, d’ailleurs quand je vois quelqu’un qui est mort
j’ai toujours cette impression qu’il n’est plus la, ¢a me fait toujours cet effet-la, j’ai vu
différentes personnes mortes et a chaque fois j’ai ce ressenti pour moi il est vide, c’est une
enveloppe qui est vide et il est plus la, la personne n’est plus la

Certain souligne méme cet aspect en offrant leur corps aprés leur décés sans restriction :

Paul : ah je m’en fous (...) franchement méme les yeux si tu veux
Cécile : alors la non du tout, alors la par contre non aucun

Pour beaucoup le DO est aussi un moyen de contrer la mort, en faisant perdurer I’étre perdu chez

un autre :

Emelyne : par rapport au respect du défunt je trouve qu’au contraire c’est plutét positif, car
son corps est réutilisé et perdure donc finalement c’est quelque chose de beau

JJ : je me dis en fin de compte « tu es décédé tu es décédé », je veux dire apreés la peine tu
I'auras intérieurement, si tu perds ton enfant il est décédé (...) mais apres ¢a se passe la-
dedans (montre sa téte) puis la-dedans (montre son cceur) donc si tu peux faire une bonne
action et te dire qu’un organe de ton enfant va sauver une vie ben c’est énorme ! c’est
énorme. C’est comme si la personne perdurait dans le corps de quelqu’un d’autre

Cécile : ben justement c’est pour ¢a que je trouve que le don d’organes et ben il permet de
justifier, enfin de rendre noble la mort d’une certaine facon, il est réutilisé pour d’autres vies
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C’est aussi la continuité de vie de I'étre aimé :

Mathieu : Justement c’est la continuité de se dire qu’il y a un petit bout de la personne perdue
qui continue de vivre quelque part ...

Pour certains si le sujet du DO est vu comme tabou, pour d’autre au contraire la mort ne représente
pas une crainte :

Paul : non je serai mort donc je m’en fou ¢a ne me fait pas peur, tu veux que j’ai peur de quoi
si je suis mort ?

L’aprés mort n’est pas redouté au niveau de I’état du corps qui restera aprées le DO :

Emelyne : A partir du moment ol je serai décédée je n’aurai plus de questions a me poser
Marion : une fois que je suis morte ben non du coup... je ne vais pas me réveiller aprés et me
dire « oh il me manque ¢a ! », non je ne le saurais pas, vue qu’on est mort on ne le sait pas
qu’on nous enléve nos organes

Pour d’autre I'aprés mort n’est pas un probleme car le corps n’y aura plus son utilité :

Luc : Je pars aussi du principe que de toute fagon mon corps aprés ne me servira plus parce
que je ne serais plus la donc pourquoi pas donner si c’est possible je n’en ai plus besoin de
mon corps c’est pas important

Titouan : je suis athée, je n’ai aucun probléme avec mon aprés mort, donc tout ce qui va étre
donner mon corps aussi bien a la science que des dons d’organes je n’aurais aucun souci avec

ca

Information

Les réponses rapportées lors des différents entretiens montrent que I'information peut avoir une
réelle incidence dans la prise de décision. Si une mauvaise information peut entrainer un refus au
contraire une bonne peut influencer vers un don car elle permet de rendre le sujet moins tabou et
cela grace a une intervention précoce aupres des gens :

Mathieu : Je pense que c’est compliqué mais il faudrait réaliser un travail en amont
d’éducation et d’information, que ce soit moins tabou

Mu : ma fille elle a I'dge, elle a 13 ans moi elle me dit ce qu’elle veut et je respecterai ce
qu’elle veut a 13 ans, il n’y a pas de soucis ! Donc il faut en parler t6t

Cette intervention précoce pourrait étre mise en place dans les écoles, lors de I’éducation des

enfants afin de les familiariser avec le sujet du DO :
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Nadjet : ils devraient faire des cours comme ils font des cours de science a I’école, I'intégrer a
un cours (...) il faut qu’on soit préparés psychologiquement et avoir peut-étre quelques
exemples sous les yeux pour qu’on puisse s’habituer, et que ce soit ancré dans notre téte

De plus une bonne information c’est aussi un moyen de rassurer, savoir c’est avoir moins peur de ce
qui peut se passer :

Julie : une bonne information permettrait d’éviter cela, diminuer les craintes
Nadjet : Et la si on leur parlait du don d’organes ils auraient moins d’appréhensions, ils
sauraient...

La réassurance passe également par une valorisation du DO grace a une campagne montrant les
effets bénéfiques du DO, les vies sauvées :

Emelyne : je pense que mettre en face des gens pas forcément des chiffres mais de leur
montrer a quel point ¢a peut étre utile, comment ¢a peut conserver la vie de certaines
personnes, comment ¢a peut aider des familles, comment ¢a peut aider des gens, et comment
¢a pourrait les aider aussi, on ne souhaite du malheur a personne, mais comment ¢a pourrait
aider personnellement chacun de nous, je pense que si on montrait tout ¢a les gens seraient
moins réticents (...) il faut qu’ils retirent un message positif

Ou grace a une meilleure compréhension de la loi :

Marion : c’est toujours bien d’apprendre ce qu’on va devenir quand on est mort quoi, surtout
sur ce sujet la ! et puis méme les nouvelles lois comme ¢a il faut les savoir, enfin c’est
important...

Ou par une explication du déroulement du DO comme le prélévement :

Xavier : je sais aujourd’hui que c’est bien fait, du moins de ce qu’on m’en a dit, et donc je n’ai
plus cette peur, cette appréhension, comme ma conjointe non plus n’a plus cette
appréhension

L'information peut étre transmise par le corps médical, par les campagnes, par I'enseignement, mais
elle est pour certains transmise par leurs proches envers qui ils ont confiance :

Luc : souvent on se confie plus facilement a des amis qu’a la famille
Paul : on parle souvent plus facilement a ses amis qu’a sa famille

Cette confiance envers leurs proches fait qu’ils arrivent plus facilement a se positionner face au DO
lors de discussions avec eux. lls savent que le bon choix sera fait si jamais ils venaient a mourir et que

leur opinion soit sollicitée :
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Titouan : a qui je suis, ma fagon d’étre (...) Je pense que si je meurs demain d’un accident de
la route par exemple les gens autour de moi sauront que je veux donner mes organes méme
sans en avoir franchement parlé

Mathieu : le fait d’en parler déja une premiére fois cela habituerai les gens a s’exprimer sur le
sujet. Ne serait-ce que donner une réponse « oui ou non » lors d’un entretien médical. Cela
fera que lorsque la personne repartira elle aura peut-étre une conversation la-dessus avec ses
amis ou les membres de sa famille, qui eux aussi pourront commencer a se poser la question
et apreés de fil en aiguille les gens vont se mettre a en parler entre eux et le jour ol cela
arrivera au final ils auront une idée sur le sujet et sur les désirs de chacun.

Le déroulement

Parmi les facteurs pouvant influencer de fagon positive le choix du DO, on retrouve pour chacune des
personnes interrogées des notions en rapport avec le bon déroulement du DO. Ce bon déroulement
se caractérise tout d’abord par des procédures simples pour certains :

Luc : que ce soit quelque chose de simple, pas compliqué pour la famille

JJ : oui voila, je ne suis pas inquiet la-dessus, j’ai pas envie d’approfondir parce que c’est déja
pas mon métier (...) le fait de dire « on donne ou on donne pas » ¢a veut dire tu es d’accord ou
pas, et apres tu regardes si tu es en bonne santé ou pas et voila ... moi je recherche la
simplicité

Cela ne doit pas entacher le processus de deuil :

Julie : le don d’organes je le vois vraiment comme une formalité (...) pour moi le don
d’organes en fait c’est rien du tout, ¢a n’a rien a voir avec le processus de deuil que je vais
faire

Mais le bon déroulement repose également sur la confiance envers le corps médical ; cette équipe
médicale doit savoir faire preuve d’empathie :

Luc : il faut avoir une trés bonne équipe qui va réussir a gérer le malheur des gens a ce
moment-la afin qu’ils puissent quand méme aller vers une pensée positive

D’autres soulignent plutét le soin apporté par les équipes chirurgicales autours des
prélévements que ce soit pour les donneurs :

Xavier : aujourd’hui la technologie médicale est assez évoluée pour avoir un corps aux
obséques qui est assez digne pour I'enterrement ou la crémation

Ou pour les receveurs grace au controle des greffons :
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Emelyne : d’un point de vue médical je ne pense pas qu’il y ait de risque d’infection ou autre
justement la médecine a fait suffisamment de progrés pour tout contréler et étre au point
afin d’éviter de contaminer des receveurs

Enfin I'aspect principal qui ressort de chaque entretien au niveau des procédures est le respect du

corps et de son intégrité :

Emelyne : Au niveau du corps je pense qu’il y a un respect ; une personne qui donne un
organe c’est un beau geste et je pense que les médecins qui font du prélevement d’organes
sont quand méme dans cette démarche aussi de dire « c’est un beau geste il faut respecter la
personne qui fait ce cadeau »

Mathieu : je sais qu’il n’y a pas que les prélevements d’organes vitaux, il y a aussi les cornées,
la peau... mais les soignants respectent I'intégrité du corps et je ne crains pas cela

Cécile : ben j’espere que les gestes sont ... (silence), on espére toujours que les gestes soient
assez ... comment ? heu ... (silence) en respect ! Respectueux du corps.

Ce respect passe également par ce qui va étre rendu aux familles, par la mise en beauté du défunt :

Julie : je pense quand méme que I'on recoud les gens et en plus il y a des services mortuaires
qui rendent les gens trés trés beaux et qu’aujourd’hui donner ses organes ou ne pas donner
ses organes je ne suis pas sdre qu’il y ait une grande différence dans le faciés au final
Xavier : le deuil c’est vrai que c’est une partie importante du décés, mais si le corps arrive en
bon état, comme je le disais justement devant la famille, alors c’est bon

Marion : je ne pense pas qu’il est abimé, puisque par exemple les gens qui meurent et qui
veulent étre enterrés, on doit faire des découpes soigneuses pour que le corps ressemble a
quelque chose aprés quand méme

Mu : on ne I'abime pas, je sais qu’on ne I’abime pas (...) je I’ai vu en chambre, ils I'avaient
déja prélevé et je n’ai pas vu la différence, aucune

Le Don

L'un des principaux facteurs influengant de fagon positive vers le DO est le DON en soit. Cette notion
de donner, de pouvoir aider est une réelle stimulation pour les personnes interrogées. Le DO
apparait tout d’abord pour une majorité comme un acte qui permet de sauver des vies :

Mathieu : Le fait qu’il y ait ce don de soi, de se dire qu’avec juste mon corps, et qu’importe la
facon dont je meurs, je pourrai aider une voir plusieurs autres personnes a mieux vivre ou
méme les sauver

Luc : peut-étre que ¢a sauvera quelqu’un alors ce sera plutét une bonne nouvelle

Paul : au lieu que tes organes ne servent plus a rien ils vont servir @ maintenir quelqu’un
d’autre en vie
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Cécile : mon mari lui est complétement pour, parce que lui il part du méme principe que moi,
qu’on peut sauver peut-étre quelqu’un alors que nous on ne pourra plus servir a rien d’autre
que ¢a

Marion : de mon point de vue on est mort donc heu... par exemple si notre cceur est en bonne
santé autant le donner et sauver quelqu’un

Certains pensent a des vies en général mais d’autres sont plus précis et expriment le Don envers ce
qui les touche le plus, comme leurs enfants, leurs proches ...

Emelyne : je pense que si mes enfants, méme si ¢a peut faire mal, si mes enfants peuvent
aider quelqu’un par leur décés ce sera toujours quelque chose de positif. Me dire bon ben j’ai
perdu quelqu’un qui m’est cher mais j’ai aidé quelqu’un a ne pas perdre une personne qui lui
était chére aussi

Mu : Avec un étre humain tu sauves je ne sais combien de familles, tu sauves la personne qui
recoit mais sa famille également, je veux dire il y a des tas de gens qui respirent apres

Enfin certains renforcent ce message de sauver des vies, en mettant en évidence ceux qui restent :

Julie : je me dis que c’est normal d’aider des gens qui en ont vraiment besoin et sont encore
sur terre, donc autant les aider le plus possible parce que toi tu n’as peut-étre pas eu cette
chance la mais autant donner 100 % de chances a quelqu’un d’autre

Titouan : ce qui me pousse a vouloir donner c’est qu’il y a des gens qui n’ont pas finis leur vie
pour moi, et qui sont dans le besoin de certains organes, vitaux, dans I'urgence, et (...) si je
peux sauver une vie ou méme aider un peu quelqu’un avec le peu que j’ai ¢a me va

Si le Don permet de sauver des vies il résonne aussi comme une évidence pour la moitié des
personnes interrogées :

Mu : moi ¢ca me parait une évidence (...) Il y a tellement de gens qui ont besoin et ¢a peut
sauver tellement de vies, que ¢ca me parait évident, il faut donner !

Xavier : je pense que les organes qui sont encore viables peuvent servir a d’autres personnes
tout simplement et que moi je n’en ai plus besoin donc a partir de la si je peux rendre service
a quelqu’un d’autre, c’est la base !

Certain se demande « pourquoi refuser ? » :

Mathieu : Je pars du principe qu’a partir du moment ol le diagnostic a été posé et qu’on ne
peut plus rien faire pour moi je n’ai aucune raison de refuser de donner mes organes

Et d’autres trouvent que ne pas donner serait idiot et ne voient aucun frein au DO :

Paul : je ferais comme pour moi, je dirais « donne donne » parce que je trouve ¢a
complétement idiot de ne pas donner

Titouan : ... (long silence) désolé je ne me suis jamais posé la question donc non je ne vois pas
(...) je ne vois aucune chose qui me freine dans le don
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Le DO est vu comme un acte important :

Marion : ¢ca peut sauver d’autres gens, des gens qui sont en train de mourir on va leur dire
« ben non au final tu ne vas pas mourir maintenant », donc c’est hyper important
Cécile : c’est vraiment ¢a, vraiment aider

Le DO est donc entré dans les meeurs, il fait partie de nos jours de I’évolution des choses, de la
médecine actuelle :

Emelyne : il faut I'accepter et le perdurer, c’est important

Nadjet : si ¢ca devait arriver aujourd’hui vu qu’on est vachement stimulés par la science, et
que le don d’organes est rentré dans les mceurs alors je pense qu’elle aurait peut-étre
réfléchis autrement

Il est devenu pour certains un acte naturel :

JJ : moi je le ferais ! c’est naturel de le faire
Il appartient maintenant pour certain, au méme titre que le don du sang et le don de moelle
osseuse, aux moeurs médicales du don de soit :

Julie : je suis déja de base donneuse de sang et je suis inscrite au registre national des
donneurs de moelle osseuse

Motivations

Enfin le DO est vécu de maniére positive pour une grande partie des personnes interrogées lorsqu’il
s’agit de leurs motivations personnelles ou générales. Ces motivations sont de différents ordres.
Tout d’abord une partie de ces motivations reposent sur la mise en situation des personnes
interrogées. Cette mise en situation pouvant étre personnelle :

Emelyne : Si moi j’ai un jour un probléme je serai contente de pouvoir bénéficier du don de
quelqu’un

Ou pour leur famille, avec I'exemple des enfants :

Titouan : je pense que si mon enfant n’est pas assez grand ou si je n’ai pas encore eu
I'occasion d’avoir des discussions a ce propos avec lui sur le don d’organes, je prendrai
I'initiative comme si c’était pour moi, et je me dis que si ¢a se trouve ¢a aurait pu étre mon
petit qui soit dans la demande d’un organe et j’aurai bien aimé qu’un autre petit qui soit

décédé puisse I'aider
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Ou pour leurs proches :

Mu : je lui ai expliqué calmement comment ¢a allait se passer, ce qui allait étre prélevé,
pourquoi faire, et puis je I’ai mis en situation d’une famille en attente, je lui ai dit « et si nous
on attendait ? si nous on attendait un organe est-ce que tu ne voudrais pas ? Si aujourd’hui ce
qui pourrait sauver B. c’est un organe est-ce que tu ne remercierais pas milles fois la personne
qui a décidé de dire oui ? »

Mais aussi cette mise en situation pouvant s’appliquer a de simples inconnus :

Nadjet : je regarde beaucoup santé magazine sur la 5 d’exemples (...) j’ai vu des bébés qui
décédent et a qui malheureusement on préléve leurs organes, pour sauver d’autres enfants...
oui c’est fou ¢a, c’est touchant ...

Si la religion peut représenter un frein pour certains elle peut aussi étre vue comme un élément en
faveur du DO de par I’évolution des mceurs et la maniére de lire les textes et de les interpréter :

Emelyne : I'église catholique s’est beaucoup assouplie sur de nombreux points, et le don
d’organes reste quelque chose de positif, c’est pas I'avortement par exemple, c’est pour aider
les autres

Nadjet : je serais pour, pourquoi pas si ¢a peut aider une personne a survivre, ¢a ne me
dérangerait pas parce que ¢a fait partie des meceurs maintenant, malgré ma confession
religieuse

Pour d’autre elle ne représente pas un frein car elle n’a pas de lien avec le choix du DO qui serait
plutot en lien avec une question d’éducation face a la mort :

Titouan : je pense qu’il n’y a pas de liaison entre le fait d’étre croyant ou athée et le fait que le
sujet soit tabou, il n’y a pas de différence, je pense qu’on a tous selon notre éducation un
rapport a la mort qui est différent

Enfin la derniére motivation retrouvée lors des différents entretiens est celle du respect du choix. Ce
choix peut étre celui du défunt :

Luc : on ne veut pas aller a I’'encontre d’une personne qui nous est chére
Mu : mon frére c’était quelqu’un de trés altruiste, qui n’a jamais été égoiste, donc ¢a
paraissait évident vu sa personnalité

Mais aussi celui des proches :

Luc : si demain on me demandait de devoir donner un organe ¢a ne me dérangerait pas des
Iinstant ol ¢a ne géne pas le deuil des personnes
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Ce choix peut étre également pris en connaissance de la personne décédée, en se référant a ses
qualités et ses motivations :

Xavier : Je pense qu’on a les mémes motivations, c’est surtout ne pas étre égoiste et étre plus
altruiste, si la question venait a venir ou s’il devait arriver un malheur a elle comme a moi je
pense qu’on serait tous les deux pour ce genre de chose

4.2.4 Positionnement face au don d’organes

Cette partie des résultats traite du positionnement personnel des personnes interrogées
face au DO. Cela a permis de mettre en évidence quatre sous themes qui sont : Pour ou contre le DO

/ Relation avec I'entourage/ Expérience / Prise de conscience.

Pour ou contre

L’'ensemble des personnes interrogées ont émis un avis favorable vis-a-vis du DO, mais cette position
s’avere plus ou moins accentuée selon chacun. Tout d’abord on distingue ceux qui sont pour, et
I’affirment :

Emelyne : moi et ma famille sommes pour le don d’organes

Titouan : je suis pour !

Mu : Pour moi c’est une évidence, tout le temps, depuis toujours, de donner les organes.
Xavier : moi je suis pour le DO

Cécile : moi j’ai toujours voulu donner mes organes, j’avais une carte de donneur d’organes
déja lorsque j’étais beaucoup plus jeune, donc j’ai toujours été pour

Tandis que d’autres le sont mais sur un ton conditionnel ne sachant pas comment se déroulent
exactement les procédures :

Mathieu : Moi je pense que je suis donneur, mais aprés de mon cété je n’ai fait aucune
démarche

JJ : moi je pense que je serais donneur, c’est méme sur (...) si l’'un de nous décede on fera le
don d’organe automatiquement
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D’autres malgré leur positionnement en faveur du DO sont plus mitigés :
Luc : Alors dans le fond je suis pour mais d’un autre coté je suis contre
Cette acceptation en demi-teinte se retrouve dans le choix du DO pour les proches :

Nadjet : Moi comme je ne suis pas contre ¢a va. Parce que j’ai grandi dans un environnement
ol on est un peu plus ouverts, on est plus informés, donc moi au jour d’aujourd’hui je ne
m’opposerai pas au don d’organes, c’est vrai que par contre mes proches je ne pourrai pas
leur imposer

Ou dans les restrictions qui incombent aux parties du corps pouvant étre données :

Marion : moi je serai plutét pour (...) mais aprés donner la cornée ou la peau, enfin je sais que
c’est pareil, mais j’ai un peu plus de mal, je ne sais pas vraiment pourquoi j’ai plus de mal
avec¢a ...

Enfin pour certain ce choix refléte plutot une acceptation face au nouveau texte de loi ; les gens sont
informés et se doivent de faire les démarches dans le cas du refus :

Paul : vu que ¢a a été mis en place si tu veux refuser tu refuses, mais tu refuses de ton vivant,
situ n’es pas d’accord, et si tu t’en fou tu te tais et on te prendra tes organes en connaissance
de cause

Relation avec I'entourage

Au cours des entretiens différents types de profils ont pu étre mis en évidence en ce qui concerne la
relation des personnes avec leurs entourages. Certains en ont parlé et montrent une certaine
aisance a la discussion :

Emelyne : j’en ai déja parlé avec ma famille, mes parents comme ma sceur ou moi sommes
tous d’accord

Julie : moi mes proches savent trés bien ma vision des choses c’est-a-dire que pour moi une
fois que je suis morte je suis morte

Cécile : je I’ai dit aux enfants, je I’ai dit @ mon mari parce que justement je trouve ¢a
important qu’ils le sachent, qu’ils n’hésitent pas parce que c’est une question qui est trés
importante, ¢a doit étre treés difficile de dire oui pour donner les organes de quelqu’un qu’on
connait (...) peut-étre du fait que ma mere était handicapée, et je pense qu’on abordait la
maladie, on vivait dans la maladie depuis la naissance, donc je pense qu’on n’a pas cette ...
heu ... on ne fait pas la part entre les gens invalides et les gens ... heu ... qui sont sains, pour
moi c’est tout mélangé donc parler de ¢a c’est tout a fait naturel, ¢a fait partie de la vie. Je
crois que mes enfants je les ai élevés comme ¢a (...) la maladie, les problémes de santé ¢a n’a
jamais été quelque chose qu’on cachait
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Mu : moi dans la mienne on en parle beaucoup donc on a toujours su a peu prés ce qu’on
voulait faire

Xavier : j’en ai parlé autour de moi, mes parents mes proches... et mon amie aussi

D’autres en ont parlé mais de fagon partielle selon les membres de leur famille ou leurs proches :

JJ : Dans la famille je pense qu’on est tous d’accord enfin je n’en ai pas tellement parlé avec
mon fils mais ma fille est ok, ma femme aussi, enfin les trois ont seraient partants pour ¢a
Mathieu : hormis en parler autours de moi, et donner mon positionnement sur ¢a a des
proches

D’autres par contre n’avaient jamais abordé ce sujet :

Luc : a personne ! J’en parle pour la premiére fois aujourd’hui, je n’en avais jamais parlé
autrement

Marion : heu ... ben je ne sais pas ... j’en ai jamais parlé ... que ce soit avec mes amis ou ma
famille je n’en ai jamais parlé ... on parle d’autre chose mais pas de ¢a

Nadjet : personne ne sait, parce que jusqu’a présent comme je t’ai dit on n’est pas amenés a
en parler parce que ¢a ne fait pas partie de notre quotidien habituel

Enfin certains ne savent pas si le sujet avait déja été abordé :

Paul : peut-étre une fois avec mes amis et encore (...) mais bon je pense que quand méme ma
famille est bien au courant

Cela est possible mais le sujet a plutot été survolé que sérieusement évoqué :

Titouan : comme ¢a mais jamais de discussion trés sérieuse, aprés certaines personnes de
mon entourage sont au courant que j’aimerai donner mes organes si jamais je devais décéder
prochainement, et sans prévenir, mais je n’ai pas eu de discussion sérieuse avec une personne
proche de moi (...) les gens autour de moi sauront que je veux donner mes organes méme
sans en avoir franchement parlé

IIs se basent alors sur la confiance qu’ils ont envers ces personnes dans un choix qui leur
correspondra.
Enfin le sujet pour certain peut étre intime et en parler aux proches devient génant, la personne

préférant alors se confier a son médecin traitant :

Xavier : il y a des personnes en face qui ne pourraient pas forcément comprendre, donc je
pense que c’est plus délicat de parler de ¢ca avec des proches qu’avec le médecin traitant,
parce qu’on se positionne sur un don d’organes qui est une idée propre a chacun, c’est trés
intime
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Expérience
Lors des entretiens il s’est avéré qu’en dépit de ce qu’ils pensaient, une majorité des personnes
avaient pu avoir une expérience de prées ou de loin a raconter sur le DO. Certains rapportent des faits
vécus de loin vis a vis du DO ; au travers d’'une expérience professionnelle ol la personne a pu étre
spectatrice :

Mathieu : J'ai trouvé que tout avait été trés rapide ; la personne était jeune et I'accident trés
grave, du coup on est vite venu au diagnostic de mort ol les organes pouvaient étre prélevés.
De la I’équipe de coordination est tout de suite intervenue pour parler du don d’organe a la
famille et tout s’est enchainé

OuU au travers d’'une expérience personnelle touchant un proche éloigné ou secondaire :

Emelyne : d’une maniere éloignée il y a une personne quand j’étais adolescente qui est morte
d’un accident de moto, et je sais qu’elle avait donné ses organes a la suite de son décés, mais
je ne sais pas du tout comment ¢a s’est passé les procédures

Xavier : j’ai des connaissances secondaires qui I’ont eu fait et ils n’ont pas eu de problemes
particuliers pour les obséques ou pour les choses comme ¢a

D’autres ont été touché de pres par le sujet du DO ; si pour certains cela restent un souvenir
douloureux ou compliqué il en ressort tout de méme un avis favorable et un bénéfice :

Luc : je connais une personne qui a regcu un organe. C’était pour un rein, c’est un oncle trés
proche qui était resté a peu prés huit mois en dialyse avant de recevoir un rein qui a
fonctionné du premier coup, donc tant mieux mais il est quand méme resté huit mois en
dialyse avant de recevoir son premier organe (...) d’un inconnu, c’est I’équipe médicale qui lui
a trouvé un rein et qui lui a permis d’avoir sa greffe et ¢a fait déja sept ou huit ans !

Paul : on a demandé a mon frére pour sauver ma sceur mais cela n’a pas marché
malheureusement du coup on ne me I’a pas demandé comme ¢a n’avait déja pas marché
entre eux (...) je pense quand méme qu’il faut le faire pour les autres si on peut... on a tenté
c’était la seule chance mais ¢a n’a pas marché c’était bien de le faire

Mu : il y a mon frére qui a eu une dissection de la carotide I'année derniére, et donc qui est
décédé brutalement, donc la question s’est posée (...) on n’en avait pas vraiment parlé avec
mon frére avant, il me semblait bien que oui, enfin on a dd en parler mais le résultat de la
discussion était pas flagrant dans ma téte, et par contre lui le connaissant pour moi c’était
évident qu’il était pour le don d’organes

Certain n’ont pas eu a prendre de décision mais le sujet a été largement abordé :

Titouan : j’ai été informé parce que ma tante a eu besoin d’un rein, elle fait des dialyses elle a
des probléemes au niveau de sa santé, donc elle est sur une liste d’attente, ce qui m’a amené a
en parler plusieurs fois avec elle
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Dans de rare cas, le sujet n’a jamais été vécu que ce soit de prés ou de loin :

Julie : alors absolument pas je n’ai jamais vécu ce genre de situation

Prise de conscience

Le questionnaire a permis au fil des discussions d’arriver a une prise de conscience de la part des
personnes sur I'importance du sujet du DO. Beaucoup comprennent la primauté de la discussion, le
fait d’en parler autour de soi est devenu un acte important a leurs yeux afin de faire connaitre leur

choix :

Luc : si un jour en interne je sais ce que je veux faire je vais en parler a mes proches parce que
oui je me rends compte que c’est quelque chose d’important. Si personne n’en parle ¢a ne
vient pas a l'idée de prendre une décision la-dessus

Paul : je n’ai aucun probléme avec ¢a tant que je suis mort je suis mort, je n’avais juste jamais
pensé a I’évoquer ¢ca ne me dérange pas le don d’organes, je trouve ¢ca bien au contraire

D’autres forts de leur expérience soulignent le fait que parler autour de soi et évoquer le sujet
permet d’éviter des situations délicates, afin de connaitre la position de chacun, d’anticiper :

Mu : il faut absolument en parler, et de Ia on a commencé a se dire qui voulait le don
d’organes, qui ne voulait pas le don d’organes, qui veut étre incinéré, qui veut étre enterré, ...
on s’est mis a en parler ouvertement et librement, il n’y avait plus de tabou simplement pour
qu’on n’ai plus a se retrouver dans ce genre de situation

D’autres ont juste été touchés de loin et se sont servis des événements pour engendrer une
discussion :

Xavier : en fait il y avait eu des décés autour de nous et effectivement on a soulevé la
question quand on était en intimité, ma copine enfin ma concubine serait d’accord pour le
don d’organes, et moi aussi sur ces points la on est assez d’accord

Emelyne : au final je ne sais méme plus si c’était lors d’une seule conversation que le sujet a
été évoqué avec mes parents, ou plusieurs. En fait un ami de mes parents justement a été
sauvé grdce au don d’organes et depuis cette histoire le sujet est revenu souvent, comme quoi
c’est important que ce soit pour recevoir ou pour donner, cela a donné un aspect positif a la
chose

Enfin le questionnaire en lui-méme a eu I'effet pour certain d’une remise en question sur le fait de

ne pas transmettre assez d’informations sur le sujet :
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Titouan : les médias et les médecins ont une bonne part de responsabilité sur la diffusion de
I'information, mais je pense que personnellement il faut qu’on fasse tous I’effort, et moi je
vais le faire justement apreés ce questionnaire, d’avoir une discussion sérieuse par rapport a ¢a
avec les gens trés proches de moi (...) pour évoquer le sujet comme il faut, dans I’éventualité
que demain ou un autre jour il m’arrive quelque chose et qu’ils n’aient pas besoin de se poser
la question ; que ce soit clair, net

Cécile : c’est ¢a le souci il faut vraiment en parler parce que je suis stre qu’il y a des gens qui
hésitent et ils se disent « ben non je vais pas dire qu’on va lui prendre ses organes alors que si
¢a se trouve la personne ne voulait pas ». Je pense qu’il y a quand méme une barriére. Il faut
absolument le dire

Cette prise de conscience concerne également la loi ; pour certain cela reléve de I'incompréhension :

Paul : la nouvelle loi ne sert a rien en soi, dés I'instant ol tu demandes quand méme a la
famille a chaque fois, ils ont mis une loi en place mais j’ai 'impression qu’elle ne sert pas
vraiment a augmenter les dons au final... ¢a change quoi vraiment ? ¢a ne change rien vu que
les médecins demandent a la famille dans tous les cas

Cela concerne également le choix de ceux qui entourent les personnes interrogées. Certains se sont
interrogées sur ce qu’ils auraient a faire pour ceux qu’ils aiment dans le cas ol le DO venait a étre
envisagé :

Julie : on a souvent parlé de ¢a du don d’organes entre nous, ¢a fait des années avec mes
différents amis et je crois qu’on est tous un peu d’accord, il y en a qui ont un peu tiqués qui
ont dit « je ne sais pas » et c’est normal on peut pas reprocher a quelqu’un de pas vouloir
donner ses organes quand il a une vision des choses il a une vision des choses, I'important
c’est qu’il ait été informé qu’il sache comment ¢a se passe et que ce soit lui qui décide |(...)
c’est un sujet important surtout

Et cela concerne également les enfants :

Xavier : j'essaierai d’en parler le plus t6t possible avec mon enfant s’il est en dge de
comprendre je lui poserai la question de savoir s’il est pour le don d’organes ou pas, s’il est
pour effectivement on le ferait (...) s’il est en dge de comprendre je lui expliquerai et le but
apres c’est qu’il prenne sa décision

Enfin au fur et a mesure des discussions plusieurs des sujets ont apprécié et souligné le fait que ce
sujet soit abordé, mesurant alors I'impact que cela peut avoir dans le domaine médical de pouvoir
et savoir en parler autour de soi :

JJ : En tout cas le don d’organes pour moi c’est bien, je ne sais pas qui a pensé a ¢a et a quel
moment mais c’est hyper important
Et c’est bien que tu t’intéresses a ce sujet
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Nadjet : je trouve que le sujet est enrichissant, ¢a m’ouvre I'esprit encore plus a justement
aborder le sujet avec mes enfants maintenant, peut-étre plus facilement et voir ce qu’eux
pensent de leur coté

Cependant une chose est bien réelle, le DO méme bien renseigné reste un sujet complexe et

variable en fonction de chacun :

Mu : la seule chose que je regrette c’est qu’on n’est jamais prét, puisque le don d’organes se
fait dans des circonstances souvent graves, accidentelles, donc en fait la famille n’est jamais
préte, t’as beau en parler t’es pas prét a accepter la mort de ton proche, mais méme si t’as
acquiescé le don d’organes avant en parlant comme a un repas de famille, mais que le
lendemain on te demande vraiment ... c’est pas tout a fait pareil !

4.2.5 Roles du médecin traitant

Cette derniere partie des résultats concerne la place et les différents roles pouvant étre
attribués au médecin traitant. Lors des entretiens celui-ci a souvent été mentionné et cela a permis
de définir quatre sous thémes qui sont : Rapports avec le médecin traitant / Informations relatives au

DO / Place du médecin vis-a-vis du DO / Comment aborder le DO.

Rapports avec le médecin traitant

Pour la majorité des sujets interrogés le médecin traitant joue un réle primordial au niveau de leur
santé. Ce rdle important est souligné dans le fait qu’il soit considéré tout d’abord comme une
personne digne de confiance de par son réle d’accompagnateur dans le suivi des patients :

Emelyne : un médecin ¢a reste celui qui parle de la santé et qui pourra étre I'accompagnateur
dans une maladie.

Mais aussi par sa disponibilité, ses caractéristiques le définissant pouvant correspondre a chacun :

JJ : Moi mon médecin il a a peu prés mon dge, il a 56 ou 57 ans, c’est un mec hyper ouvert,
c’est un motard, c’est un mec qui est génial, et lui je pense qu’il doit en parler a ses patients...
Xavier : tout le monde ne pergoit pas la mort pareil, tout le monde ne pergoit pas le don
d’organes pareil, donc je pense que ce soit bien que ce soit le docteur de fagon intimiste qui
apporte ce genre de discussion la, grdce a la relation de confiance qu’il a avec ses patients
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Il est aussi vu comme un médecin de famille, avec un suivi approfondi et durable :

Julie : c’est un médecin de famille qui nous suit toute notre vie donc c’est lui la personne de
référence au cas ol il nous arriverait un accident

Tout en respectant le secret médical et les choix de chacun :

Xavier : et si c’était le cas I'interlocuteur avec qui j'aimerai pouvoir parler de ¢a au mieux ce
serait mon médecin traitant et non pas des proches, parce que ¢a souléverait des questions
éthiques

On note qu’il n’existe pas de corrélation entre la fréquence de consultation des personnes
interrogées et la place accordée au médecin traitant. Dans les réponses on retrouve pour certains un
suivi régulier :

Luc : tous les un mois et demi, deux mois
Marion : heu ben ces derniers temps oui, sur cette derniére année oui parce que j’ai eu des
problémes de santé et tout ¢a, donc du coup oui j’y suis allée souvent

Et pour d’autres aucun suivi :

Paul : mon médecin traitant je ne sais méme pas s’il se souvient de moi je ne le vois jamais je
ne vais jamais chez le médecin
Emelyne : je n’ai pas de médecin référent...

Informations relatives au DO

Malgré cette place importante ressentie lors des différents entretiens, le sujet du DO n’a pour la
majorité jamais été évoqué avec leur médecin traitant :

Mathieu : Rien, je pense qu’on en entend surtout parler quand c’est le moment T, lorsque I'on
est confronté de prées ou de loin au décés d’une personne.

Luc : on n’en a jamais touché un mot

Titouan : il ne m’en a pas parlé directement et tous les gens du milieu médical que j’ai pu
rencontrer, aussi bien lors de mes différentes opérations ou d’autres médecins qui n’étaient
pas mon médecin traitant, ne m’en ont jamais parlé, on ne m’a jamais passé d’informations
par rapport a ¢a

Nadjet : jamais, on n’a jamais abordé ce genre de sujet

Cécile : non jamais !
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Il reste tout de méme pour certain une personne vers qui aller de par son savoir médical et ses

compétences :

Julie : je pense que j’irai directement me renseigner auprés de mon médecin généraliste il est
censé savoir enfin j'imagine qu’il est censé savoir

D’autres n’avaient pas la certitude d’avoir déja abordé ce sujet :

JJ : Heu ... je pense oui, parce que c’est un client a moi en plus donc je pense qu’on en a parlé
a son cabinet mais vaguement comme ¢a...

Marion : mais heu... on n’a pas parlé de ¢a, je crois que je n’en ai jamais parlé avec mon
médecin

Place du médecin traitant vis-a-vis du DO

Bien que le sujet du DO soit peu abordé dans la pratique quotidienne, les personnes ont pour la
majorité trouvé cela évident que le médecin puisse jouer un réle dans I'information :

Emelyne : le médecin c’est une personne, une profession, qui touche quand méme au don
d’organes, qui est concernée par le don d’organes, et la population est obligée d’aller voir un
médecin au moins une fois dans I’année ou une fois de temps en temps, donc oui je pense que
ce serait la bonne personne

Julie : déja le médecin traitant serait I’acteur révé pour jouer un réle dans le don d’organes

JJ : logique oui que le médecin traitant est un réle a jouer, pour informer les gens et leur dire
que s’est hyper important, ¢a c’est clair

Mu : on devrait en parler avec le médecin traitant, avec du recul et mon expérience. C’est
quelque chose dont on doit parler trés tét et trés jeune, pour que justement ce ne soit plus
tabou, et qu’on puisse se positionner rapidement par rapport a ¢a dans la jeunesse

Cette information est méme vue comme un devoir :

Marion : tous les médecins savent comment ¢a fonctionne la santé, parce que c’est leur
métier, ils ont fait des études pour... et du coup oui je pense méme qu’ils devraient informer
les gens

Cécile : les gens qui hésitent aimeraient bien poser des questions a quelqu’un du milieu
médical, qui serait plus a méme d’expliquer

Certains ne sont pas contre une information :

Luc : effectivement ¢a me pousserait a y réfléchir, I'information aide a discuter
JJ : tous les sujets sont bons a entendre puis aprés il faut étre ouvert d’esprit pour positiver
dans ce genre d’actions...
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Nadjet : moi je pense que ¢a fait partie des meeurs d’aujourd’hui donc il faut qu’on soit
informés qu’on soit prét a parler de tout ¢a (silence)Que ¢a vienne d’un corps médical je pense
qu’on est plus ouvert a en parler que d’en parler en famille, enfin moi je le vois comme ¢ca

Enfin d’autres pensent que ce rdle d’'informateur est délicat, qu’il faut attendre le moment
opportun :

Mathieu : Peut-étre avec le médecin généraliste et encore ... comment peut-il aborder ce
sujet comme ¢a de but en blanc ? Cela me parait compliqué d’aborder le sujet sans situation
concréte

Paul : c’est pour ¢a, si ton médecin a chaque fois que tu vas le voir il te parlait du don
d’organes ¢a bloque (...) une fois oui, mais il faut que ce soit dit au bon moment, pas
annoncer a la personne qu’elle a une maladie et en méme temps lui demander « et du coup
vous voulez donner vos organes » ?

Le médecin traitant est aussi vu comme celui détenant le dossier médical de chacun, ce dossier
permet de centraliser les informations, il devient alors le référent :

Emelyne : je pense qu’une personne qui est contre le don d’organes elle pourra en parler avec
son médecin a ce moment-la c’est lui qui I'orientera, en laissant un papier dans ses papiers
personnels

Xavier : il faudrait en discuter avec lui systématiquement, je veux dire c’est lui qui connait le
dossier médical du patient, donc I'information pourrait étre mieux véhiculée sur la qualité de
I'organe qui pourra étre prélevé, et le plus rapidement possible, donc ce serait bien de peut-
étre pouvoir simplifier, c’est a dire d’appeler directement le médecin traitant, et le médecin
pourra alors dire si oui ou non le don est possible et également dire si la personne a donné
son accord ou non

Julie : on signe un milliard de papiers, on signe un papier sur lequel on dit « oui ma personne
de confiance est telle personne » et je pense que dans tout ce dossier, ces questionnaires que
I’'on remplit avec des cases « oui » « non », je ne vois pas pourquoi il n’y aurait pas la question
« voulez-vous donner vos organes en cas de décés ? » et que ce soit inscrit dans le dossier
médical pour toujours.

Comment aborder le DO

A la question qui était de savoir comment pouvait &tre alors abordé le sujet au cabinet médical
plusieurs idées sont ressorties. Une information en salle d’attente sur des supports écrits ; que ce

soit prospectus, posters ... :
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Mathieu : Cela pourrait déja « engager » le sujet et ensuite les gens pourraient poser des
questions a leur médecin traitant et méme se prononcer sur le sujet. Il faut vraiment amener
les gens a se questionner la-dessus !

Marion : il devrait y avoir dans les salles d’attente des papiers qui disent comment on fait,
enfin parce que je pense qu’il y a des gens qui ne sont méme pas au courant qu’on est
donneur d’office si on meurt, je pense ... enfin j’en suis méme sire !

Pour la majorité c’est au médecin d’amorcer le sujet en consultation. Certains pensent que cela peut
amener les patients et leurs entourages par la suite a s’interroger sur le sujet :

Luc : la communication y’a rien de mieux ! On pourrait utiliser peut-étre la pub oui et le
médecin traitant qui initie le sujet, pour ensuite en parler a nos proches a nos familles ...
Emelyne : je pense que ¢a pourrait aider, parce que justement ¢a ferait de I'information, de la
vraie information, pas des idées recues et tout ¢a, tout ce que toi tu peux me demander que je
ne sais pas et ol je bloque ¢a pourrait déja aider a combler ces vides, puis méme ¢a pourrait
développer d’autres questions, engendrer des discussions dans certaines familles ou le sujet
n’est jamais venu sur le tapis ...

Pour certain avec une approche précautionneuse, individualisée :

Paul : je ne sais pas trop... oui mais il faudrait le faire avec un peu de tact, vraiment

Xavier : c’est pour ¢a que c’est bien de créer une relation avec le docteur justement intime
pour pouvoir discuter de ¢a, parce qu’il y a des mots, il y a une certaine fagon, tout le monde
ne la pergoit pas pareil, la mort, et je pense que chacun a besoin de I’entendre avec des mots
différents et le docteur comme il connait son patient c’est vrai que ¢a peut étre amené avec
des mots qui sont peut-étre plus délicats, plus doux, ou des personnes qui ont envie
d’entendre ¢a mais de facon plus crue

Pour d’autres dans une démarche logique, de devoir :

Julie : je pense que ce serait bien et logique (...) ce serait bien venu chez le médecin, ce serait
vraiment le moment parfait

Titouan : je pense justement que c’est super important, parce qu’on pense a toute notre vie,
la vie qu’on a, mais ce qui se passe apres la mort c’est trés compliqué surtout quand la
question n’a jamais été évoquée entre la famille, le médecin et la personne concernée, donc
moi j’aimerai et oui il le faudrait que le médecin traitant ait une discussion avec justement
toutes les personnes, les familles qu’il a en patientéle pour évoquer ce sujet et ne pas avoir
ces multiples problémes que I’'on peut avoir lors d’une mort accidentelle ou brutale
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Ou parfois avec une certaine ambivalence entre ce qui serait bien et réellement faisable en

pratique courante :

Mu : faut qu’on puisse en parler a la maison aprés, mais si la question est posée lors d’une
premiére consultation chez le médecin traitant ... pfff d’abord tu vas rarement chez le
meédecin, tu vas a ta consultation parce-que tu as un besoin c’est pas celui du don d’organes,
donc comme t’y vas pour un autre besoin tu ne penses pas a parler de ¢a, mais c’est vrai
qu’apres il faut un lien pour faire le lien avec toi et la maison, et le médecin, et I'information...

Pour une minorité c’est au patient d’aborder le sujet avec son médecin traitant. Dans une démarche
d’approfondir le sujet :

Xavier : on peut avoir le choix, en I'occurrence ¢a ce serait bien d’en parler avec le médecin
traitant, je pense que c’est avec lui qu’on pourrait clarifier un peu plus la chose

JJ : mais bon nous déja on a I'accord familial je veux dire on est en entente pour ¢a, mais
peut-étre que oui prochaine visite je lui en parlerai plus profondément

Ou une démarche de lui donner son point de vue :

Mu : il faut en parler il faut informer quoi, partout tout le temps, médias écoles et puis en
parler avec son médecin aussi

Certains émettent I'idée d’un questionnaire médical ou serait inscrit le choix de chacun dans le

dossier :

Julie : si chez le médecin traitant on cocherait la case « oui » on signe on date ce ne serait pas
trop mal
Xavier : méme au contraire je pense que ce serait primordial, trés important
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5 Discussion

5.1 Principaux résultats

Cette étude a été choisie suite a la modification de loi concernant le DO (11), mise en
application depuis le premier janvier 2017, afin d’essayer de comprendre pourquoi il existe un fort
taux de refus en France alors que dans d’autres pays d’Europe les taux de refus sont beaucoup moins
élevés, comme en Espagne ou le taux de refus avoisinne les 15% (30)(31). L'entretien avec les
personnes interrogées a permis de mettre en évidences les facteurs pouvant influencer de facon
positive ou négative leur choix et I'acceptation du DO. Ceci pouvant expliquer la discordance entre
une opinion majoritairement favorable au DO (84% soit seulement 16% de refus) et un taux

finalement beaucoup plus élevé au moment du choix véritable (34% en 2016)(29).

Cela peut s’expliquer en analysant les réponses retrouvées grace a cette étude qualitative,
menée en entretiens semi-directifs, qui a pu déterminer des facteurs subjectifs, des ressentis, et
aussi mieux comprendre les opinions et questions de chacun afin de déterminer la ol peuvent se
trouver les défauts ou imperfections dans notre systeme de santé et tenter de corriger ce qui peut

étre évitable.

Cette étude montre une réelle intention de donner de la part des personnes, une envie d’aider
I"autre, une démarche de don « boostée » par différentes motivations propres a chacun. Mais a cela
s’oppose les craintes, les préjugés, parfois la religion, accentués et entretenus par le manque de
connaissance sur le sujet. La campagne autours du DO a, pour presque toutes les personnes
interrogées, été entendue mais mal pergue, et le médecin traitant bien que majoritairement décrit

comme étant I'acteur idéal pour parler du DO ne joue, pour le moment, pas ce role (32).
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5.2 Points forts et limites de I’étude

5.2.1 Les points forts de I’étude

Le sujet du DO a peu été étudié et encore moins depuis la modification de loi il y a a peine deux
ans. Réaliser un travail qualitatif nous a donc semblé plus approprié afin d’éviter un questionnaire
avec des réponses fermées qui n’auraient pas couvert I’'ensemble des opinions de chacun vis-a-vis du
DO. De plus malgré les nombreuses possibilités d’opinions qui auraient pu entrainer un grand
nombre d’entretien, seulement douze entretiens ont été nécessaires pour arriver a une saturation
des données. Lors des trois derniers entretiens les réponses n’apportaient plus de nouvelles
informations mais renforcaient des idées déja évoquées par d’autres. L’avantage également du
guestionnaire a theme est qu’au fur et a mesure des rencontres en fonction des remarques et de la
tournure des échanges, il était possible d’adapter et d’améliorer les questions. Cela a aussi permis
d’élaborer des questions de relances propres a chaque théme permettant de couvrir I'ensemble du

sujet.

Le recrutement s’est fait au hasard des rencontres et des discussions lors de remplacements en
tant que médecin généraliste sur plusieurs sites situés en région Midi-Pyrénées et en région
Auvergne entre avril et novembre 2018. Le sujet était abordé en consultation de facon claire et
transparente, et s’en suivait un rendez-vous dans le lieu du choix de la personne, souvent le lieu de
travail ou dans un lieu neutre. Le recueil des informations s’est fait dans le respect de 'anonymat et
des opinions de chacun. A la fin de nombreux entretiens, a la demande des personnes, une
discussion libre sur le sujet se poursuivait, montrant I'intérét et I'importance de cette étude

présageant autant que possible des réponses sinceres et objectives.
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Enfin, grace aux réponses et idées émises par les personnes interrogées, et la place centrale qui
doit revenir au médecin généraliste dans I'information et la communication autour du DO (33),
plusieurs idées ont émergés ; trouver des outils de travail pouvant améliorer la pratique du médecin
généraliste et par conséquent améliorer la prise en charge des patients, renforcer I'information dans

les cabinets, sans accabler non plus une profession déja bien chargée.

5.2.2 Les limites de I’étude

Si I'étude qualitative a ses points forts elle a aussi ses limites et plusieurs biais sont notables
dans ce travail. Tout d’abord au niveau de I'enquéteur, peu expérimentée dans ce domaine étant
donné que le travail réalisé était une premiére ce qui peut constituer un biais d’investigation. Ceci a
tenté d’étre au maximum évité par un travail de relecture de I'intégralité des données par une tierce
personne. Le but d’'une étude qualitative est de recueillir des informations de fagon objective,
I’enquéteur devait donc faire en sorte de ne pas influencer les réponses, ce qui ne peut étre garanti a
cent pour cent. Une formation sur les entretiens en thése qualitative avait donc été réalisée six mois

en amont afin de limiter ce biais au niveau du guide d’entretien.

De plus le statut de médecin peut constituer un frein, une barriére avec les personnes
interrogées qui malgré leur volonté d’étre franches peuvent craindre de mal répondre. Grace a
I’emploi du tutoiement cela a pu casser certaines limites et minimiser ce biais. On peut aussi craindre
que les personnes ayant acceptées étaient toutes en faveur du DO, étant donné qu’aucune ne s’est
prononcée contre lors des entretiens. Cependant plus de la moitié exprimait une retenue ou des
restrictions face au DO et soulignait le fait que dans le cas concret la prise de décision ne serait
surement pas aussi évidente. Ce qui est a I'image des pourcentages de refus malgré une volonté

générale de donner (34).
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Si on se penche sur ce taux de refus, en réalisant des recherches, on peut voir qu’il existe un
lien avec le facteur géographique : en effet un rapport de I’ABM, sur les taux de refus en 2016 selon
les régions en France, montrent une grande variabilité en fonction des régions (entre 22,2 et 27,5
pour la région Auvergne et entre 36,6 et 66,7 pour la région Midi-Pyrénées)(35). On peut donc
craindre un biais d’échantillonnage étant donné que cinq personnes interrogées étaient d’Auvergne
contre sept de Midi-Pyrénées. Cependant une saturation des données a été observée sur les deux
régions lors des trois derniers questionnaires, réalisés pour deux en Auvergne et pour un en Midi-

Pyrénées, minimisant ce biais.

5.3 Les connaissances autour du DO

5.3.1 La notion de consentement présumé

Au regard des réponses apportées, on a pu voir que les personnes avaient pour la plus
grande partie assimilées le fait que la loi avait récemment changé et, méme si cela était plus ou
moins bien formulé, la notion de consentement présumé était également citée. Cette notion est
expliquée par I’ABM : « Au nom de la solidarité nationale, c'est le principe du consentement présumé
qui a été choisi. La loi indique que nous sommes tous donneurs d’organes et de tissus, sauf si nous
avons exprimé de notre vivant notre refus d’étre prélevé »(36). Avant cette loi de modernisation les
réponses étaient assez vagues, peu connaissaient la différence avec I'ancienne loi dite loi Caillavet (7)
et faisaient des confusions. Cette notion était formulée sous le terme de don « automatique »,

connotant qu’on ne leur laissait plus vraiment le choix.
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5.3.2 Modalités de refus

Malgré cette notion de « don automatique », il est présent dans la téte de tous une option
possible afin d’exprimer leur désaccord en cas de refus. Pour beaucoup le RNR (10) n’est pas
réellement connu mais soit ils connaissaient la présence d’un site en ligne de maniére vague, soit ils
connaissaient la possibilité de refus via une déclaration écrite ou orale mais jamais avec certitude ...
Les réponses sont souvent hésitantes montrant une réelle méconnaissance du sujet. La nouvelle loi
déclare que le refus peut étre exprimé de plusieurs fagons (37): le principal moyen pour s’opposer au
prélevement est de s’inscrire sur le RNR, mais bien qu’il soit le plus fiable et le premier consulté en
cas de déces, les personnes peuvent également faire valoir leur refus avec d’autres méthodes ; par
écrit et confier ce document daté et signé a un proche ou en cas d’'impossibilité d’écrire et de signer
elle-méme ce document, deux témoins peuvent attester que le document rédigé par une tierce
personne correspond bien a I’'expression du souhait. Sinon, elle peut aussi communiquer oralement
son opposition a ses proches qui devront en attester par écrit. Mais le manque d’information péche

en défaveur du DO car méme en parler reste un acte isolé.

5.3.3 La carte de Donneur : un manifeste de volonté

Il est apparu grace a cette étude que la fonction de la carte de donneur (Annexe 2) n’est plus
considérée par les personnes interrogées comme « d’actualité ». En effet, celle-ci, quand elle est
citée, est décrite comme non formelle, ayant simplement un réle d’information vis-a-vis du DO pour
celui qui la possede. Avec la nouvelle loi, détenir une carte serait a I'image d’un pléonasme. Certains
ont émis I'idée qu’elle pouvait toujours avoir sa place en montrant le réel désir de donner et pouvant
faire basculer la balance en faveur du DO dans le cas ou la personne ne se serait pas exprimé
auparavant sur son choix. Concretement elle n’a plus de valeur légale (38) mais elle permet tout de
méme d’aborder le sujet avec ses proches ou son médecin traitant ce qui pourrait étre un bon début

dans la communication.
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5.3.4 La campagne autour du DO : « on est tous donneurs »

Il s’est avéré que la campagne d’information, diffusée largement début 2017 suite au
changement de loi, était bien présente de pres ou de loin dans les souvenirs des personnes
interrogées. Cependant si cette notion de changement est bien assimilée elle n’est pas pour autant
bien accueillie. La promotion du DO au travers des médias télévisuels et audiovisuels a été vécue
comme du racolage d’organes. Ceci peut s’expliquer par le fait qu’elle ait été si intense et si directe,
en contraste d’une information quasiment inexistante durant les années antérieures. Les personnes
ont méme employé les mots « agression », « choc » pour décrire cette campagne. Certaines phrases
ont été entendues mais mal comprises comme « on est tous donneurs », n’incitant pas les gens a en
parler, pensant que leur choix est déja préétabli. D’un point de vue légal, la publicité autour du DO
en France est interdite, par contre la promotion et la communication elles sont autorisées, roles qui

incombe a I’ABM avec une nouvelle campagne sortie en juin 2018 (2).

5.3.5 Connaissances et questionnements

Au fils des entretiens, il a été mis en évidence de nombreux savoirs sur le DO. Cela ne
concernait pas seulement le cadre juridique et promotionnel, mais pouvait également concerner les
connaissances d’ordre médical : notion de compatibilité entre donneur et receveur, liste d’attente,
don du vivant vs don post-mortem ... Les gens s’intéressent au sujet dans la mesure de leur savoir et
de leur culture, et on ne percoit pas au cours des discussions de détachement ou de lassitude. C’est
un vrai échange, et parfois le réle de I'enquéteur s’inversait ; la personne questionnée se mettait a
son tour a répondre par I'interrogative, soulignant a la fois son intérét et son regret de ne pas
pouvoir en dire plus. Cela montre un espoir, face aux réactions des personnes rencontrées, de

diminuer le taux de refus grace a de meilleures connaissances du domaine de la santé et du DO.
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5.4 Les facteurs en défaveur du DO

5.4.1 Une défaillance au niveau de lI'information

Parmi les facteurs pouvant avoir un impact négatif sur la prise de décision du DO, il est
ressorti un facteur beaucoup plus marqué que les autres : la méconnaissance. Il s’avere que pour
I’ensemble des personnes interrogées aucune ne savait précisément comment se déroulait le DO mis
a part une personne, qui avait di faire le choix pour son frére, avec sa famille, et qui avait été
confrontée au moment difficile de devoir prendre une décision, alors que le sujet n’avait pas été
abordé avec tous auparavant. Beaucoup de refus résultent d’'un manque d’anticipation, et d’un
défaut de communication autour du sujet. La famille sous le choc d’un déces fait alors le choix de
refuser un DO qui aurait été accepté a défaut d’expression de son opinion en amont. Le manque de
connaissance associé a une campagne mal comprise sont a 'origine d’une image erronée du DO. Une
enquéte réalisée en 2013 montrait que prés de 9 personnes sur 10 ne connaissaient pas le
fonctionnement du DO (39) et pourtant 94% souhaitait que I'on fasse mieux connaitre les lois et ses

modalités. Un gros travail de communication est encore a envisager et a améliorer !

5.4.2 La mort un sujet délicat, voir tabou

Le sujet du DO est délicat car il implique généralement d’envisager sa mort, bien avant la fin
de sa vie, en parler n’est donc pas un acte spontané, surtout dans certaines familles ou avec certains
proches comme cette étude a pu le montrer. Il existe une vraie retenue autour de ce sujet ; nous
craignons notre disparition, et quand nous I'évoquons, c’est dans la perspective d’un futur lointain.
Rien de plus logique, selon Freud : « dans son inconscient, chacun est persuadé de sa propre
immortalité. La croyance a la mort ne trouve donc aucun point d’appui dans nos instincts » (40). Se
pencher sur la question du DO c’est donc aussi remuer des questions dérangeantes de 'apres, de ce
gu’on I'on va devenir, de ce qui reste... beaucoup d’incertitudes et de peurs jouant en défaveur du

DO.
85



5.4.3 Les procédures autour du DO

Accepter de donner ses organes et tissus est vécu pour plus de la moitié des personnes
interrogées comme un alourdissement des procédures autour du défunt au moment de sa mort. Ce
cumul apparait a différents niveaux. Tout d’abord d’un point de vue administratif, les personnes
redoutent d’avoir a remplir de nombreux papiers ou formulaires, que les choses ne soient pas
simples et que cela entache le processus de deuil des proches, tout en prolongeant le temps passé a
I’hopital. De plus les procédures médicales sont également citées, avec comme plus grande crainte
celle de I'atteinte de I'intégrité du corps. Donner ses organes oui, mais comment sera t’il rendu ?

Difficile d’accepter I'idée que ce corps qui assure notre rapport harmonieux au monde soit
éparpillé. Notre intégrité est attaquée, et I'image de notre enveloppe, abimée, entamée. « Il s’agit
symboliquement de trongonner le corps. Pour certains, la seule pensée qu’une personne vivante
deux heures plus t6t soit découpée, puis amputée de son coeur ou de sa cornée est insupportable »,
estime la sociologue Renée Waissman (41). Enfin au niveau psychique demander le DO pour certains
est assimilé a une accumulation de charges morales des proches ; il faut gérer a la fois la peine, la
douleur, le deuil mais aussi prendre une décision lourde a porter surtout si le sujet n’a pas été

anticipé et/ou mal interprété et compris.

5.5 Les facteurs en faveur du DO

5.5.1 Le Don : altruisme et évidence

Le point positif a retenir de cette étude est qu’au départ la majorité de la population est pour
le DO mais qu’ensuite des facteurs interviennent pouvant faire pencher la balance du choix vers un
refus. Lors des entretiens chacun souligne son envie de donner, de fagon plus ou moins marquée. Le
Don parait comme une évidence pour certains, d’autres trouvent cela idiot de refuser, voir méme

égoiste. Beaucoup se mettent en situation ou ils sont les receveurs, soulignant que I'acte peut étre
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compliqué mais que cela reléve presque du devoir dans un soucis d’égalité : je donne ce que
j'accepterai de recevoir en échange. Cette notion de « don / contre-don » est décrit par le philosophe
Marcel Mauss (16) soulignant son importance toujours d’actualité dans notre société. Beaucoup de
personnes interrogées étaient motivées par I'envie de « sauver des vies ». Le DO ce n’est pas
seulement aider une personne, c’est lui éviter de mourir ! Mais pas seulement une personne, parfois
un donneur peut avoir plusieurs receveurs, et c’est aussi donner un second souffle de vie aux
proches des personnes malades. Le Don devient alors un acte d’amour et de solidarité ( selon une

enquéte 85% des personnes pensent que le DO est un symbole de solidarité (39)).

5.5.2 Le DO dans la logique d’une évolution des moeurs

Si le DO a une opinion majoritairement favorable de nos jours c’est grace a I’évolution des
meeurs de notre société, ce qui a été mentionné par chacune des personnes interrogées, et ce sur
plusieurs points. Tout d’abord I’évolution culturelle : une partie des personnes mettaient en avant le
fait de préférer la crémation a I’'enterrement pour leur décés, soulignant le fait de ne plus accorder
d’importance a I'enveloppe corporelle apres la mort. Le corps physique en lui-méme se distingue de
la partie psychique : I'ame. Donner ses organes c’est offrir quelque chose qui n’aura plus d’utilité
pour le défunt. Le philosophe Henri Bergson décrivait déja ce parallélisme entre les deux entités en
1896 dans son ouvrage (42) traitant de la relation entre le corps et I’esprit. La fin du corps n’est pas

pour autant la fin de I'ame, le DO n’a alors pas de répercussions sur « I'apres ».

L’évolution des meeurs se retrouve également grace aux avancées de la médecine. Les gens
pour la plupart font confiance aux techniques utilisées et aux représentants de la santé. lls esperent
gue la beauté du geste de donner soit autant que possible valorisé par un profond respect apporté
au corps au moment des interventions de prélévement. De plus le DO est un sujet récent d’un point

de vue juridique : les lois « bioéthique » concernant les principes généraux du statut du corps humain
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et régissant le don et I'utilisation de ses éléments et produits ne datent que de 1994 (8). Et depuis,
d’autres lois ont été mises en place (cf introduction) afin d’assouplir les pratiques et conditions
d’acces aux organes, il faut donc laisser le temps a la population d’assimiler le DO comme une

pratique courante.

5.6 Perspectives

5.6.1 La religion, une perspective d’évolution

Malgré ce que I'on peut penser la religion n’est pas un réel frein au DO. La majorité des
personnes athées |'ont évoquée comme pouvant avoir ce role chez les personnes croyantes, mais
cela était dit sur un temps conditionnel, une impression sans certitude. De plus, pour les personnes
croyantes, le positionnement de la religion vis-a-vis du DO n’est pas clair ; bien qu’elles pensent la
religion comme étant en défaveur du DO, elles ne souhaitent pas I'appliquer a leur pratique, mais ne
peuvent le soumettre a leurs proches. En soit, les principaux courants religieux en France qui sont le
christianisme, 'islamisme, et le judaisme ne sont pas contre le DO ; la vie humaine est primordiale
malgré quelques ambiguités au niveau de l'interprétation des textes (17). On peut donc espérer avec
le temps que le DO sera appréhendé de fagon positive et accepté plus facilement, permettant une
coopération entre les équipes de coordination des prélevements et les représentants religieux

présents lors de déceés pour des personnes croyantes (imams, rabbins, prétres ...).

5.6.2 L'information et la communication : piliers de I’acceptation du DO

Cette étude a mis en évidence une réelle carence des connaissances vis-a-vis du DO chez les
personnes interrogées. Que ce soit via une meilleure information ou grace au personnel médical et
paramédical, il existe un profond souhait d’apprentissage et de compréhension sur le sujet, exprimé

par les personnes interrogées. On a pu voir que de nombreux facteurs abstraits venaient se greffer
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aux craintes déja présentes en rapport avec I'évocation de la mort ; ces images erronées proviennent
de mauvaises interprétations, de ressentis, de peurs alimentés par le manque d’information. Palier a
I'ignorance c’est adoucir les craintes, et diminuer le taux de refus. On demande a des personnes de
donner leur corps, ce qui n’est tout de méme pas anodin, sans leur apporter les données nécessaires
a cette prise de décision. Un travail de réassurance est a envisager en réalisant une meilleure
approche du sujet par une campagne plus adaptée, expliquant le déroulement de fagon simplifiée,

mettant en avant les bénéfices pour les receveurs et la valorisation des donneurs.

De plus, ce travail a mis en avant la place primordiale accordée aux proches : que ce soit la
famille ou les amis. Or, il est apparu que pour la plupart parler du DO avec ses amis est beaucoup
plus aisé qu’avec sa famille, mais aucun ne savait que I’avis de ceux-ci pouvait étre entendu et étre
valable le jour du choix. Garder son avis pour soi, c’est donner la possibilité aux autres de se tromper
en choisissant pour nous. Devoir prendre une décision qui n’a pas été anticipée, accablé par le choc
de la situation, devient alors tres compliqué ; il faut donc en parler ! « Don d’Organes, pour sauver
des vies il faut I'avoir dit », faire connaitre son opinion a ceux en qui on a confiance, permettant ainsi
de favoriser les échanges, de dissoudre certaines appréhensions grace aux avis de chacun et de faire
savoir son positionnement face au choix du DO. Les proches respecteront le positionnement du
défunt si celui-ci a été anticipé, malgré un avis pouvant parfois diverger. Il faudrait mettre I'accent

sur I'importance des « proches » au sens large du terme afin d’améliorer la communication sur le DO.

5.6.3 L’abord du DO en MG : perspectives autour du médecin traitant.

Pour terminer, cette étude a mis en évidence la place centrale que détient le MG aux yeux de
toutes les personnes interrogées. Il est a la fois un acteur de santé, mais aussi un accompagnateur,
un confident, ou méme un ami pour certains. C'est aussi lui qui est censé détenir I’'ensemble des

données médicales d’un patient, lorsqu’il est déclaré comme son médecin traitant (24), et centralise
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les informations autour de la santé. On a pu voir dans la partie généralités, que depuis 2006, un
décret a été voté demandant qu’une information soit délivrée a toutes personnes agées de 16 a 25
ans sur le DO (27) et sur les modalités de consentements a ce don. Or cette tranche d’age consulte
peu, ou pour des motifs majoritairement « aigus », et pratique donc souvent le nomadisme médical a
partir du moment ou ils quittent le domicile familial (43). Délivrer une information claire pour cette
population de personne n’est donc pas aisé, si un climat de confiance n’est pas déja élaboré au
préalable. De plus, le manque de temps et d’information des médecins traitants sur le sujet
représente un frein important a cette démarche de promotion du don, que ce soit pour cette tranche

de population mais aussi pour toutes les autres qui consultent plus régulierement.

Bien que le sujet du DO n’ait jamais été abordé en pratique courante par les MG des
personnes interrogées, toutes ont souligné le fait que ce réle puisse lui étre attribué, a plus ou moins
grande échelle. Pour certains il en va presque du devoir, en tant qu’acteur central de la santé, et
pour d’autres un peu de communication serait la bienvenue afin d’amorcer le sujet au cabinet. A cela
s’ajoute I'information passive dans les salles d’attente, grace a des prospectus, des posters ... (26)
permettant de se familiariser avec un sujet délicat et parfois tabou, sans heurter les personnes.
Chaque médecin devrait recevoir a son cabinet les supports papiers relatifs au DO, plutét que de
devoir lui-méme faire la démarche aupres de I’ABM, afin de lui faciliter la tache. Mais aussi, une
formation sur le sujet, lors de son cursus universitaire, ou au moment de son installation devrait lui

étre proposé, afin d’étre plus a l'aise avec le sujet.

Enfin, plusieurs outils de travail pourraient étre élaborés afin de recueillir la volonté de
chacun vis-a-vis du DO. Lors de la constitution du dossier médical initial pour un nouveau patient il lui
ait demandé ses antécédents, ses traitements, ses allergies ... pourquoi ne pas alors poser la
guestion du positionnement face au DO ? Ceci pourrait étre noté dans le dossier (papier et

informatique) et modifiable a tout moment a la demande du patient. En cas d’incertitude une
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information complémentaire papier ou méme orale pourrait étre délivrée, et minimiser les craintes,

les préjugés sur le DO. Cette information pourrait vite avoir un effet boule de neige, entrainant une
discussion par la suite avec la famille ou les proches sur le sujet. Afin de faciliter encore plus cette
démarche, un questionnaire médical préétablit pourrait étre déposé en salle d’attente, reprenant
I’ensemble des données médicales du patient et ou la question du positionnement vis-a-vis du DO
serait posée, renvoyant a de la documentation ou vers le médecin traitant pour les

incompréhensions et interrogations.

Pour terminer, la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM) a mis en place le Dossier
Médical Partagé (DMP) sur la carte vitale (44). Celui-ci est un carnet de santé numérique qui

conserve et sécurise les informations médicales de chaque patient, et consultable par tous les

professionnels de santé ainsi que par le propriétaire de la carte. La réponse au choix du DO pourrait y

étre inscrite au méme titre que le groupe sanguin, permettant d’anticiper le choix de chacun, et ainsi

éviter les refus liés a I'incertitude des proches. L'idéal serait de centraliser I'information afin que les
équipes de coordination puisse consulter a tout moment les directives du défunt, grace a un réseau

de soin entre la médecine libérale et les centres hospitaliers.
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6 Conclusion

Le Don d’Organes apparait donc comme un réel sujet de santé publique actuel. Devant le
taux de refus élevé, avoisinant les 34% en France en 2016, a été mis en application la Loi de
Modernisation de notre systeme de santé (Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016), relative au DO et de
tissus. Cependant I'état des lieux réalisé par I’ABM presque deux ans apres ne montre pas de réelle
diminution de ce taux alors que de I'autre c6té la population vieillit et s’agrandit faisant s’allonger la

liste d’attente des receveurs.

Pour pallier a cette pénurie de greffons, cette étude qualitative a eu pour but, grace a des
entretiens individuels semi-directifs réalisés auprés de douze patients recrutés lors de différents
remplacements, de comprendre et d’analyser les facteurs pouvant avoir une influence dans la prise
de décision et I'acceptation du DO que ce soit pour les personnes interrogées ou pour leurs proches.
Cela a permis de mettre en évidence une discordance entre une opinion majoritairement pour le DO
et un taux de refus tout de méme élevé pouvant s’expliquer par les méconnaissances et le choc

souvent associé au décés de la personne.

L’analyse des réponses a mis en évidence de nombreux facteurs, pour la majorité évitables,
pouvant avoir un effet négatif sur le DO tels que les croyances, les peurs, les doutes ... En effet parler
du DO c’est parler de la mort et malgré I’évolution des mceurs et des pratiques médicales, cela reste
un sujet tabou pour beaucoup en France. Le manque de communication et d’information autour de
ce sujet délicat amplifie ce phénomene de crainte, et pour beaucoup le DO est mal connu voir

méconnu que ce soit du coté des patients ou des professionnels de santé.
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Le médecin généraliste de par le climat de confiance qu’il crée et de par son statut de
médecin référent apparait comme |’acteur idéal dans la promotion et I'information autour du DO,
mais en pratique quotidienne il semble difficile d’aborder le sujet parmi les nombreuses taches
inhérentes au MG. Une meilleure connaissance des professionnels de santé sur le sujet du DO
pourrait pallier a ce défaut d’information auprés des patients, associée a une campagne de
sensibilisation plus adaptée au niveau de la population générale. Un outil d’aide au travail sous forme
de questionnaire pourrait étre développé afin d’initier une premiere approche dans la pratique
guotidienne, permettant ainsi aux patients de se positionner ou tout du moins d’amorcer la

communication autour du DO.

Il ressort un aspect positif autour de cette étude, quand on voit 'engouement des personnes
interrogées vis-a-vis du sujet et les répercussions que cela a pu avoir sur leur fagon de voir le DO.
Cela peut laisser entrevoir I'espoir de diminuer le taux de refus en France grace a une approche
globale plus adaptée, une meilleure communication et la possibilité d’intégrer le MG comme acteur

de santé pouvant recueillir les directives de chacun.

Cette étude qualitative pourrait étre complétée par d’autres travaux de recherches :
une autre étude qualitative se penchant sur la faisabilité d’un questionnaire et de I'apport
d’informations dans la pratique de la médecine générale, et I'autre plutét quantitative chiffrant le
taux de refus dans une zone ou les praticiens auraient au préalable recueilli le positionnement de
leurs patients face au choix du DO, dans un dossier médical centralisé, permettant d’éviter les refus

lié a la non connaissance du choix du défunt par manque de communic‘:ation.
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8 Annexes

Annexe 1 : Protocole de Prélevement Multi Organes en réanimation (PMO),
CHU de Clermont-Ferrand

Objet :

Décrire les différentes étapes de réalisation d’un prélévement multi-organes en réanimation.

Domaine d’application :

Médecins et infirmier(e)s de la coordination hospitaliére des prélévements d’organes et de

tissus du CHU. Cadres de santé et infirmier(e)s participant au tableau des astreintes de la
coordination.

Protocole en vue d’un prélévement multi organes :

O Tracer I’ensemble des étapes et des événements sur une main courante du début jusqu’a la fin du PMOT
Fichier\Documents\Main courante PMO.doc

O Vérifier I’identité du patient/ la présence d’un bracelet

O Réaliser un recueil de données concernant les ATCD (Médecin responsable de la sélection, dossier
patient, médecin traitant, spécialistes, proches)

O Informer I’Agence de la Bio Médecine (ABM) : (&2)

O Faire réaliser 1’épreuve d’hypercapnie :
e  Mode opératoire

Fichier Documents Epreuve d'hypercapnie réalisation.doc
e Fiche de résultats

Fichier Documents Epreuve d'hypercapnie résultat.doc

O Aprés confirmation des signes clinique de ME, faire prélever le bilan par I’infirmiére du secteur.
Fichier\Documents\Bilans en rea.doc

O S’assurer que les différents examens et actions cités sur la fiche « conduite & tenir en cas de P.M.O.»
sont bien effectués par les infirmiéres du service.

0 Envoyer ces bilans en urgence : (&1)

O Compléter la fiche de tragabilité des transports pédestres.
.\Fichier\Documents\Tracabilité navette pédestre.pdf

O Prévenir les différents laboratoires.

Fichier Documents

Téléphones
laboratoires.docC:\Users\Reproduction\AppData\Local\Fichier\Documents\Q_CHPoumon_V1-0.pdf

O Faire pratiquer un body scanner : (& 6)
Fichier Documents CR Body scanner.doc

O Préciser les examens para-cliniques 1égaux utilisés pour le diagnostic :
e 2FEEG

e  Artériographie
e Angio-scanner
.\Fichier\Documents \ME. Angioscanner.tif
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file:///C:/Users/Reproduction/AppData/Local/Fichier/Documents/ME.%20Angioscanner.tif

O Noter:
e groupe sanguin : .............

o poids:....ciiiiiiiiiiii kg
o Taille:.......oooiiiiiiins cm
e Créatinine: ................... pmol/1

O Prévenir le médecin coordonateur des prélévements du CHU : (@&3)

O Constituer le dossier administratif
Protocole PMO dossier administratif.doc

O Effectuer I’entretien avec les proches :

e Noter le nom des personnes présentes, le lien avec le donneur et le résultat de 1’entretien
Fichier/Documents/Entretien proches.doc

o Faire signer 1’autorisation par les détenteurs de I’autorité parentale s’il s’agit d’un mineur.
Fichier Documents Autorisation mineur.doc

e Faire signer 1’autorisation par le tuteur pour un incapable majeur.
Fichier/Documents/Autorisation majeur protégé.doc

[0 Joindre au dossier patient la fiche de transcription du refus ou la fiche de transcription des
circonstances interrompants la procédure en cas d’opposition au don. Faire une copie pour la
coordination.

Fichier\Documents\Fiche circonstances d’entretien interrompants une procédure de PMO.doc

Fichier\Documents\Fiche de transcription de refus.doc

O Accompagner les proches au bureau des entrées pour effectuer les démarches administratives (s’ils le
souhaitent ; démarche pouvant étre réalisée le lendemain).

[0 Remettre aux proches I’attestation pour la prise en charge partielle des frais de transport de corps,
garder un double.
Fichier Documents Transport de corps.doc

O Faire pratiquer un ECG et une échocardiographie cardiaque si prélévement de cceur ou de valves
envisageables : (@ 5)
Fichier Documents Echo coeur.doc

O Faire réaliser une coronarographie, si le patient répond aux critéres d’inclusion de ’ABM : (& 5)

O Age 0 Homme O Femme

O <45 O non O non
ans Inclusion Inclusion

O 45- O + 2 facteurs O + 2 facteurs
50 de risque de risque
ans

O 51- O + 1 facteur O + 2 facteurs
55 de risque de risque
ans

O s56- O inclusion O + 1 facteur
60 de risque
ans

O e6l1- O inclusion O inclusion
70
ans
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Programmer une radiographie pulmonaire: (& 7)

Cas particulier : greffe dérogatoire : voir procédure spécifique
Prévenir I’urologue de garde et son interne: (@ 8)

Remplir dossier donneur directement en ligne sur le sitte ABM.

Faxer au Service de Régulation et d’Appui : (& 9)

e carte de groupe sanguin

e résultats du body scanner, de 1I’échographie cardiaque, de la coronarographie et de ’'ECG
e le proces verbal de constat de mort et la réponse du RNR

oo oo o

O Noter le numéro cristal délivré par I’ABM sur tous les documents concernant le donneur.
Communiquer le n® Cristal au laboratoire HLA. : (@& 10)

Contacter la sécurité pour une demande d’environ 10 plateaux repas a déposer en
salle de réveil (@& 11)

O Prévenir la salle de réveil de I’arrivée des plateaux : (@ 12)
Contacter le service de vasculaire pour proposer les vaisseaux a I’interne de garde qui préviendra son
chef: (@ 13)
Convenir avec lui de I’heure d’appel pour le bloc. Les équipes de chirurgiens vasculaires et digestifs

doivent se concerter pour partage des vaisseaux.

O Contacter I’orthopédiste d’astreinte PMO pour proposer les os (@ 31) (tableau de garde affiché a la
coordination)

O Joindre I’interne de garde d’ophtalmologie pour organiser le prélévement de cornées, doit toujours se
faire coeur arrété (aprés le prélévement des organes) : (@& 14)

O Récupérer a la pharmacie le liquide de conservation de cornées (cornéaprep®), le laisser décongeler en
air ambiant : (@ 15)

Prévenir les IBODE du bloc opératoire central de G.Montpied : (@ 16)
Prévenir le cadre du bloc opératoire : (@ 17)

Prévenir I’anesthésiste de garde en appelant la salle de réveil : (@& 12)

O o o o

Proposer aux chirurgiens cardio-vasculaires les valves si pas de prélévement cardiaque et en cas de
thoracotomie : (& 18)

Annexe 2 : Cartes de donneur

. ¢ (NI4T W 26 fenvier
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Annexe 3 : Etat des lieux du DO en France, communiqué du 22mars 2017 ABM

2017

1239 1280 1355 1322

(13) (12) (15) () m

3069 3232 3486 3615 3782
(576) (611)

5 746 5891
(581) (629)

Annexe 4 : Classification de Maastricht

Tableau 4.

Classification des donneurs d’organe en arrét circulatoire.

Catégorie | : arrét cardiaque sans témoin (incontrolé)
* |A : intrahospitalier
* |B : extrahospitalier

Catégorie Il : arrét cardiague avec témoin et réanimation inefficace (incontrlé)
* [IA : intrahospitalier
* |IB : extrahospitalier

Catégorie Il : arrét cardiaque attendu aprés arrét des soins (controlé)

Catégorie IV : arrét cardiaque chez un patient en état de mort cérébral
(contrélé et incontrélé).
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Annexe 5 : Bilans d’activités en région Auvergne et au CHU de Clermont-
Ferrand en 2016 et 2017 (avant et apreés le passage de la loi de modernisation
de notre systéme de santé).

Chiffres établis par I'équipe de coordination du CHU de Clermont-Ferrand.

Bilan activité PMO en Auvergne en 2016

73 recensements

34 PMO

12 /| ABM

3 problémes HDM

Bilan activité PMO a CFd en 2016
Procureur 0
Opposition Defunt 7 44 recensements
Proches 14 24 PMO

Taux de refus : 28,8 8 // ABM

1 probléme HDM

8 restrictions ts tissus

Procureur
2 restriction os massif
Opposition Défunt
2 restriction cornées
Proches
1 restriction vaisseaux Taux de refus :22,73

1 restriction coeur

3 restrictions tous tissus

1 restriction organes thoraciques

1 restriction cornées

1 restriction vaisseaux

1 restriction os

1 restriction organes thoraciques + ts tissus
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Bilan activité PMO en Auvergne
en 2017
recensements
81
PMO
43
/I ABM
12
problémes HDM 3
Procureur 1
Opposition Défunt 11
Proches 5
Taux de refus
20,988 Bilan activité PMO a CFd en 2017
restrictions tissus recensements
1 52
refus tissus par les banques 1 PMO 29
/I ABM
6
probléme HDM 1
Procureur 1
Opposition Défunt 7
Proches
4
Taux de refus

23,08
restrictions tissus 4
refus tissus par les banques >

102



Annexe 6 : Bilans d’activités en région Midi-Pyrénées et au CHU de Toulouse,
en 2016 et 2017.

Chiffres établis par I'équipe de coordination du CHU de Toulouse.

Année 2016
CHU Réseau Région
Nombre de DP 37 28 65
Nombre de DNP 45 38 83
82 66 148
| Midi-Py ME recensées 148
ME prélevées 65
CHU DP 37
DNP 45
Pourcentages CHU Réseau Région
Prélevés/Rec 45% 42% 44%
Tx refus 43% 36% 40%
Donneurs P >60 ans 41% 43% 42%
Donneurs P >65 ans 24% 43% 34%
Femmes dp 38% 46% 42%
Hommes dp 62% 54% 58%
Causes de NP CHU Réseau Région
Cl Médicale 5 5 10
Refus proches 28 12 40
Refus défunt 7 12 19
Refus proc 1 1 2
Refus ABM 0 1 1
Refus tuteur 0 0 0
Déf HDM-ACR 2 4 6
Sérologies 0 1 1
Non signalé 0 0 0
Org non prel 1 0 1
Pb anapath 0 0 0
Pas de receveur 0 0 0
Laparo blanche 1 1 2
Pb équipe prél. 0 1 1
40 33 73
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Année 2017

CHU Réseau Région
Nombre de DP 42 17 59
Nombre de DNP 44 32 76
[ Midi-Py ME recensées 135
ME prélevées 59
CHU DP 42
DNP 44
Pourcentages CHU Réseau Région
Prélevés/Rec 49% 35% 44%
Tx refus 22% 27% 24%
Donneurs P >60 ans 45% 59% 52%
Donneurs P >65 ans 45% 53% 49%
Femmes dp 45% 47% 46%
Hommes dp 55% 53% 54%
Causes de NP CHU Réseau Région
Cl Médicale 7 5 12
Refus proches 9 6 15
Refus défunt 10 7 17
Refus proc 3 2 5
Refus ABM 1 0 1
Refus tuteur 0 1 1
Déf HDM-ACR 8 5 13
Sérologies 0 0 0
Non signalé 0 0 0
Org non prel 2 4 6
Pb anapath 0 0 0
Pas de receveur 1 1 2
Laparo blanche 0 1 1
Pb équipe prél. 0 0 0
Contexte 1 0 1
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9 SERMENT D'HIPPOCRATE

9.1 Conseil national de I’Ordre des Médecins (ODM)

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure
d’étre fidele aux lois de ’lhonneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la
santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans
aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour
les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité
ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes
connaissances contre les lois de I’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de
leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je
ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront
confiés. Recu(e) a I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers
et ma conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement
les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a 'accomplissement de ma
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me
seront demandés.

Japporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans
I’adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis
fidele a mes promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.
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9.2 Serment d’HIPPOCRATE soutenance

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers
CONDISCIPLES, je promets et je jure d'étre fidele aux lois de

I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et je n'exigerai jamais
un salaire au-dessus de mon travail. Admis dans l'intérieur des
maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe, ma langue taira
les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a

corrompre les moeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je rendrai a

leurs enfants l'instruction que j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses. Que je sois couverte d'OPPROBRE et méprisée de mes

confreres si j'y manque.
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CRESPIN Marie Amélie

Quels sont les facteurs influengant la prise de décision des personnes face a I'acceptation du Don d’Organes,
pour eux ou pour leurs proches ?

Thése Médecine Clermont-Ferrand 2018

Introduction : Le premier janvier 2017 a été mis en application la Loi de Modernisation de notre systeme de
santé (Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016), relative au don d’organes (DO) et de tissus. Cette loi a été
accompagnée d’une campagne de santé autour du DO ayant pour but de diminuer le taux de refus en France
avoisinant les 34 % en 2016. Malgré cela en 2017 le taux reste élevé, la loi n‘est donc pas seule responsable
de cette situation.

Objectif : Déterminer quels sont les facteurs influengant la prise de décision des personnes face a
I'acceptation du don d’organes, pour eux ou pour leurs proches ? Permettant ainsi de mettre en avant les
facteurs pouvant favoriser ou freiner le DO. Cela a suscité des questions secondaires portant sur le role que
pouvait jouer le médecin généraliste (MG) dans I'abord du DO avec les patients, mais aussi sur les
connaissances de chacun.

Méthode : Etude qualitative avec 12 entretiens individuels semi-directifs. Recrutement de patients lors de
différents remplacements de médecine libérale sur deux zones géographies (Auvergne et Midi-Pyrénées)
entre 2017 et 2018. Retranscription intégrale des entretiens ensuite analysés par thématisation.

Résultats : Le DO bien qu’il soit d’actualité est mal connu en France. Si la majorité des personnes interrogées
ont émis un avis favorable vis-a-vis du DO, beaucoup d’incertitudes, d’inquiétudes, de méconnaissances et de
facteurs pouvant freiner interviennent et peuvent faire basculer la décision vers le négatif. Ces facteurs
pourraient étre contrés par une mise en valeur du DO grace a une meilleure information et une meilleure
communication auxquelles s’ajoutent I'évolution des mceurs et une sincére envie de donner et d’aider de la
part des personnes interrogées. Dans la pratique quotidienne le médecin traitant est vu comme l'acteur idéal
pouvant aborder le sujet grace au climat de confiance qu’il inspire et son role de référent.

Conclusion : Il existe de nombreux facteurs intervenant dans le processus du choix d’acceptation du DO. Ces
facteurs pour la majorité sont évitables, et une meilleure approche globale pourrait étre a la clef d’'un taux de
refus moins important avec la possibilité de la participation du MG comme acteur de santé.

Mots clefs : Don d’organes. Loi modernisation. Médecin généraliste. Outil. Agence Biomédecine. Proches
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