l ' ne des principal es missions de la coordi-
natrice hospitaliere est la prise en charge
du donneur et I’ organisation du préléve-
ment d’ organes et detissus (PMO). Celles-ci doi-
vent se dérouler en collaboration avec un grand
nombre de partenaires de santé, en un temps res-
treint, dans un cadre trés 1égiféré et surtout dans
le respect deladignité humaine. L&, lacoordina
trice tient un role essentiel auprés des familles.

Lafamille est recue dansun local adapté permet-
tant un entretien privé et ou peut s éablir un cli-
mat de confiance.

Apreés la confirmation de la mort encéphaique,
I’annonce du décés est faite par le réanimateur
ayant prisen charge le patient, seul ou en compa-
gnie de la coordinatrice. Cet état de mort encé-
phalique doit étre clairement expliqué alafamil-
le &fin qu'dle intégre le caractére irréversible de
la stuation et que nul espoir ne subsiste. |l est
également nécessaire de rappeler que I'impos-
sible a &é tenté pour sauver leur proche.

Puisil faut laisser du tempsalafamille pour réa
liser pleinement la mort de I’ &re cher et S assu-
rer qu'ele est consciente de la Situation avant
d' aborder la question du prélévement. Du fait de
la soudaineté de I’ événement qui survient chez
un proche souvent jeune, les familles sont effon-
drées et ressentent un sentiment d'injustice.

Dans un deuxiéme temps, le médecin aborde
I'éventuaité d'un don d'organes en tentant de
recueillir lavolonté de la personne défunte. Vient
donc dors le moment terrible de poser la ques-
tion qualifiée dans le programme de sensibilisa-
tion au PMO comme “laquestion laplus pénible
que I'on puisse évoquer au moment le plus mal
chois, alafamillela plus malheureuse qui soit”.
Si leregistre national des refus ne mentionne pas
d opposition, ¢’ est alafamille detémoigner dela
volonté du défunt quant a un éventuel don d' or-
ganeset detissus. Lorsqu'il ne s est pas exprimé,
c'est normaement, sdlon la loi, le principe du
“consentement présumé”’ qui S applique dans ce
cas, car nul N'est censé ignorer la loi. Mais un
prélévement d' organes ne se déroulera jamais a
I’encontre de I’ avis de la famille. C'est souvent
difficile pour elle de prendre position pour son
proche. En leur faisant évoquer lapersonnalitédu
défunt, on essaie de leur faire envisager quel
aurait éé son avis. Il est important que lafamille
soit consciente qu'elle ne doit pas autoriser le
prélévement mais témoigner de la position du
défunt face au don d'organes. llsn’ont ains pas
la responsabilité de la décison quelle qu'dle
soit. Les termes utilisés doivent rester smples
face alafamille en souffrance. Du fait de son état
émationnel et de la confusion semée dans son
eprit, dle ne serapas en mesure de tout analyser
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immédiatement. Paradoxalement, celleci sera
hypersensible au comportement de son interlocu-
teur et aux propos qui lui seront tenus. |l faut
donc encourager I'évocation des sentiments et
parler de I’ ére cher, les laisser pleurer ou expri-
mer leur colére.

La coordinatrice devient alors I’interlocuteur pri-
vilégié pour la famille et répond aux questions
qu elle se pose. Elle explique brievement le
déroulement du prélévement (intervention chirur-
gicdefateau bloc opératoire, aucun frais supplé
mentaire, aucune modification dans les modalités
funéraires souhaitées), et les rassure sur larestau-
ration tégumentaire du corps apres le prééve-
ment. En effet, lafamille craint souvent une muti-
lation du corps. Elle précise qu' elle sera présente
durant toute la durée du préévement et donc
qu'élle restera aupres de leur proche jusqu'a la
fin. Il est essentiel que lafamilleidentifie la coor-
dinatrice comme une personne de confiance qui
Se porte garante du respect de leurs souhaits et de
ceux du défunt. Ellelesinformequ’il est possible
d’ émettre des redtrictions sur le prélévement de
certains organes ou tissus.

Dans ces circonstances particuliérement doulou-
reuses, |’ information doit se faire dans des condi-
tions humaines respectant les réactions et les
corvictions de la famille affligée. Une grande
liberté de réflexion doit étre laissée & la famille.
L’ entretien doit &re mené sans précipitation. La
coordinatrice doit savoir respecter des moments
de slence et préserver des moments d'intimité
pour la famille auprés de leur proche. La coordi-
natrice doit essayer de “décoder” toutes les
formes de communication exprimées par la
famille &fin de déceler les éventuds troubles ou
confusions et adapter son discours et son compor-
tement. Nous privilégions I’ utilisation des ques-
tions ouvertes qui crée un climat propice aux
échanges ol la personne n'a pas I'impression
d ére aiguillée dans une direction précise mais
sent plutdt qu' elle peut se confier. De méme, ten-
ter d' &re I’écho des émations de la famille et de
résumer briévement ses propos en les reformu-
lant, nous permet de mieux définir ses besoins et
d'y répondre. 11 est important de savoir repérer les
personnes restant a I’ écart ou renfermées sur
ellessmémes &fin de lesinciter as exprimer.

Cependant, la notion de temps entre en jeu et il
s averenécessaired orienter I” entretien afin d' ob-
tenir les renseignements indispensables a la
congtitution du dossier.

La coordinatrice guide les familles dans les
démarches administratives au sein de I’ hopitd et
leur communique une information adaptée en
fonction des circonstances. Elle tente ains de
leur faciliter ces formalités toujours
pénibles.
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La coordinatrice laisse ses coordonnées a la
famille qui peut ainsi la contacter si de
nouvelles questions surgissent ou pour des ren-
seignements complémentaires. Elle propose aux
familles qui le désirent, de leur donner des nou-
velles, de fagon anonyme, des greffés. Elle reste
également a leur disposition pour leur proposer
auss une écoute.

L’infirmiére coordinatrice tient un role essentiel
dans la prise en charge de la famille du défunt.
Elle la soutient, I'informe, |’écoute, I’ accom-
pagne et | aide a traverser cette épreuve doulou-
reuse. Elle s engage moralement enverslafamil-
le en tant que la garante de ses volontés et de
cdllesdu défunt.. Lacoordinatrice doit faire preu-
ve d'une grande capacité d adaptation car le
contexte est différent chague fois et chague
famille s'inscrit dans sa propre histoire. Chacun
réagit différemment dans cette situation de perte
brutale d' un étre cher. Lacoordinatrice doit abor-
der les familles dans le respect de leurs compor-
tements et de leurs souhaits en faisant preuve
d' une grande quaité d' écoute. Elle doit encoura-
ger les familles a S exprimer et ains a déouter
leur travail de deuil.

Durant toute sadurée, la coordinatrice veille ace
que le PMO se déroule dans des conditions opti-
mum. Cette organisation est génératrice d'un
stressintense auque vient segreffer lagestion de
la famille éprouvante émotionnellement mais
enrichissante personnellement. Cependant, il est
important de reconnaitre ses propres sentiments
et émoations dans la relation avec la famille du
dispary, &fin de ne pasles projeter.

Comme I’ écrit le Pr Houssin, Directeur Généra
de L’ Etablissement frangais des Greffes: “il faut
beaucoup de sensihilité, de capacité d écoute et
d aptitude a subir le choc des émations, pour le
traverser avec succes quelle qu'en soit I'issue’.

C'est une legon de vie de voir le courage avec
lequel les familles réagissent lors de ces
Situations brutales et dramatiques.
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