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INTRODUCTION

Transplant Québec et le Programme de recherche en don et transplantation du Canada
(PRDTC) ont organisé conjointement le Forum législatif et politique international sur le don et
la_transplantation (le Forum). Dans le but de dégager des recommandations sur la structure
d'un systéme idéal de don et de transplantation d'organes et de tissus (DTOT), le Forum a
réuni 61 experts internationaux du don et de la transplantation, y compris des patients, des
familles et des donneurs partenaires.

Architecture de U'organisation du don d’organes, |'un des sept domaines créés lors du Forum,
fournit des conseils d'experts sur les composantes essentielles d’'un organisme de don
d'organes (ODO) efficace, sur ses relations avec les parties prenantes du don et de la
transplantation d'organes et de tissus (DTQOT), ainsi que sur les meilleures pratiques soutenant
le processus de soins et 'amélioration continue.

Les 33 recommandations présentées ici représentent les marqueurs fondamentaux d'un
systeme sécuritaire, équitable et transparent qui maximise le nombre d’organes disponibles
pour la transplantation et maintient la confiance du public a toutes les étapes de soin.
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FIGURE 1. The donation and transplantation care pathway.
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INFRASTRUCTURE
DE SOUTIEN

Définir un parcours de soins fluide qui simplifie les processus de don et de transplantation,
clarifier les roles et les responsabilités pour chacun des gestes posés aux différentes
étapes, le tout soutenu par des mécanismes de gouvernance assurant l'adhésion aux
meilleures pratiques.

La définition des différents roles doit tenir compte des conflits d'intéréts potentiels. Quant a la
responsabilité, elle passe par l'obligation de rendre des comptes sur la sécurité, l'assurance et
l'amélioration de la qualité, de méme que sur le respect de la réglementation. La collecte des
données et la reddition de comptes sont des piliers d'un systéme responsable et transparent.

Mettre en place une législation et des orientations explicites, ainsi des mécanismes
d'information et de soutien qui facilitent le parcours du don et dictent les actions requises a
chaque étape, le tout adapté aux différents publics (le grand public, les patients, les
familles, les équipes de soins intensifs, les ODO, etc.). Des systémes de suivi doivent aussi
pouvoir assurer lintégration des innovations et des meilleures pratiques nationales et
internationales.

Etant donné que le don est un événement qui, bien que peu fréquent, a un impact considérable, des
lignes directrices cliniques, juridiques et éthiques devraient étre accessibles a tous afin de
systématiser la prise de décision clinique. De tels cadres d'orientation guident les ODO dans
l'ensemble de leurs actions et décisions.

Etablir des systéemes de DTOT ouverts et transparents qui renforcent la confiance du
personnel clinique et du public.

La transparence passe par la publication ouverte des lignes directrices et l'élaboration de politiques
et de processus en collaboration avec les patients, les familles, les donneurs et les familles de
donneurs. Ces processus devraient inclure une obligation de rendre de comptes et la publication des
rapports publics sur l'alignement des ODO sur les objectifs et politiques établis.
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RECOMMANDATION 4

Etablir des méthodes et des processus de collecte et de partage de données a jour et
standardisées de facon a documenter les améliorations réalisées en matiére de résultats
cliniques, de sécurité et de performance.

Des ensembles de données standardisées devraient étre accessibles a toutes les étapes de soins
pour soutenir la prise de décision et l'amélioration continue. La mise en place d’'une banque de
données nationale contenant des statistiques a jour et précises peut permettre de comparer
différents systémes et d'identifier les centres qui se distinguent pour leur performance et les
processus qu'ils ont implantés.

RECOMMANDATIONS

Investir dans la recherche et Uinnovation pour toutes les étapes du parcours de soins, y
compris pour 'amélioration continue des pratiques et des processus.

Les occasions de faire appel a l'innovation et a la recherche devraient étre saisies a toutes les étapes
du parcours de soins afin de permettre une amélioration continue, tant dans les soins aux patients
que dans le nombre et la qualité des organes disponibles pour la transplantation. Les innovations
devraient faire l'objet d'évaluations systématiques pour assurer leur efficacité et leur conformité aux
normes éthigues.

RECOMMANDATION 6

Fournir les ressources adéquates pour soutenir toutes les étapes du parcours de soins, pour
assurer un fonctionnement efficace en tout temps, peu importe Uheure ou le jour.

L'efficacité d'un systeme de don d’'organes repose sur une infrastructure constituée de mesures et
de ressources qui facilitent le fonctionnement optimal. Etant donné qu'il est impossible de prévoir
quand se présentent les occasions de don d'organes et de transplantation, il importe de prioriser un
acces rapide aux ressources appropriées. Un tel accés continu est incontournable si on veut

s'assurer de ne pas manquer d'occasions d'obtenir des organes.
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EDUCATION ET
SENSIBILISATION
DU PUBLIC

Mettre en place une gouvernance efficace du processus de soins afin de maintenir la
confiance du public dans le systéme.

Pour assurer leur transparence et par conséquent, la confiance du public, les systemes doivent
disposer des ressources adéquates pour identifier toute violation aux principes de sécurité et
d'éthique, en trouver la cause et appliquer les corrections nécessaires.

Un registre des donneurs (consignant le consentement explicite — opt-in — ou le
consentement présumé — opt-out) permet aux personnes d’enregistrer formellement leur
décision quant au don d’organes. Il permet aux équipes responsables du don d’organes de
connaitre les intentions du patient avant méme la discussion avec la famille. Toutefois,
méme si un tel registre contribue a la sensibilisation du public, il n’est pas essentiel.

Les registres encouragent les gens a officialiser leur décision quant au don d'organes et de tissus et
a informer leurs proches de leurs volontés. [1] Lorsque les familles savent qu'il est possible que le
don d'organes soit évoqué lors de la discussion concernant les soins de fin de vie de leur proche,
elles sont moins susceptibles de se sentir surprises ou bouleversées lorsqu'on leur offre le don
d'organes. [2]

Des stratégies de communication harmonisées avec les campagnes nationales et concues
pour des publics ciblés (p. ex. en fonction de la religion ou des croyances, de la culture ou de
l'dge) permettent de formuler des messages pertinents et significatifs. Les campagnes qui
incitent a partager avec ses proches sa décision concernant le don d’organes sont efficaces
dans la perspective ou il est certain que cette question délicate sera abordée avec les
proches. Ces derniers donneront plus facilement leur consentement si la décision de l'étre
cher est connue.

Dans l'élaboration de campagnes de sensibilisation du public, une attention particuliere doit étre
apportée aux mythes ou aux conceptions erronées qui circulent parfois autour du don d’organes.
L'essentiel est d’encourager les gens a enregistrer leur décision et a informer leurs proches de leurs
volontés concernant le don d'organes et de tissus. [3,4] Ces campagnes doivent informer le public de
la possibilité que le don d’'organes soit offert lors de la discussion concernant les soins de fin de vie
d’un étre cher dont la mort est imminente.
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IDENTIFICATION D'UN DONNEUR
POTENTIEL, REFERENCE ET
DETERMINATION DU DECES

Mettre en place des mécanismes permettant d’identifier et de référer le plus tot possible les
donneurs potentiels.

La législation en DTOT devrait inclure la référence obligatoire, a savoir l'obligation pour un centre
hospitalier de signaler a 'ODO tout donneur d'organes potentiel. La référence doit se faire le plus tot
possible pour faciliter le don des organes et des tissus, processus qui nécessite l'obtention du
consentement, l'évaluation du donneur et la coordination logistique de 'évaluation des organes, de
leur attribution, de leur prélévement, etc. [5,6,7,8]

Etablir un mécanisme d’audit de tous les décés de donneurs potentiels qui suit de prés
l'adhésion aux meilleures pratiques et identifie les occasions manquées. Un tel mécanisme
d’audit favorise l'amélioration continue en offrant une rétroaction aux cliniciens en milieu
hospitalier.

Le respect du principe de référence obligatoire se vérifie par le biais d'un audit rétrospectif et
récurrent des dossiers médicaux pour tous les décés. [9] L'apprentissage et l'adhésion aux
meilleures pratiques se fondent sur une rétroaction réguliére donnée en temps opportun aux
cliniciens de 'hépital, sous la forme d’examens des cas « d'occasions manquées » ou de références
tardives, ainsi que de rapports sur les indicateurs clés de performance. [9]

Veiller a ce que la détermination de la mort sur la base de critéres neurologiques ou
circulatoires soit conforme aux normes professionnelles établies sur le plan régional,
national ou juridictionnel, qu’elle respecte les cadres légaux, et soit effectuée de facon
fiable, de sorte que les professionnels et le public aient confiance dans le processus.

La méthode de détermination du décés doit étre fiable, transparente et respecter les normes les plus
strictes. [10] Les tests requis pour le diagnostic de décés devraient étre fondés sur des critéres
établis en fonction du cadre juridique existant. Bien que la définition de la mort varie selon les pays,
les professionnels de la santé doivent spécifier quels tests cliniques ou paracliniques doivent étre
utilisés pour déterminer le décés, dans le respect des lois locales.
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Le ou les professionnel(s) de la santé responsable(s) de poser le diagnostic de décés du
patient ne doit(vent) pas étre impliqué(s) dans les procédures d’attribution, de prélévement
ou de transplantation des organes de ce donneur.

Les rdles et responsabilités doivent étre clairement établis afin de maintenir la confiance dans le
systeme de don et empécher toute perception de conflit d'intéréts.

EVALUATION DU
DONNEUR POTENTIEL

Les équipes de soins intensifs, de don d’organes et de transplantation doivent collaborer a
Uexploration du dossier médical du donneur potentiel pour évaluer le risque de
transmission de maladies et déterminer quels organes peuvent étre transplantés de facon
sécuritaire.

Les systemes de DTOT doivent fournir des lignes directrices visant a assurer que les organes donnés
sont adéquats, viables et sécuritaires. [11,12,13,14] Ainsi, les familles ne se verront pas offrir la
possibilité du don d'organes lorsqu'il y a contre-indication absolue. [9]

Lorsqu'il leur est possible de consulter les organismes responsables du don d'organes sur la
faisabilité et l'acceptabilité médicale dans certaines circonstances, les cliniciens sont moins enclins a
étre biaisés et obtiennent l'information adéquate sur des formes spécifiques de don d'organes. Les
sondages confirment que les biais ou le manque de connaissances sont la cause principale de non-
référence par les médecins. [14,15,16]

Les lois et réglementations sur la vie privée permettent le partage d’information sur le
patient entre les équipes de soins intensifs, les équipes responsables du don d’organes et
les administrateurs avant Uobtention du consentement au don d’organes, partage
incontournable pour l'évaluation du donneur potentiel.

Les équipes responsables du don d'organes doivent avoir la possibilité d'explorer lhistorique
médical du donneur potentiel pour pouvoir identifier des problemes susceptibles d'affecter la
sécurité et le fonctionnement d'un organe considéré pour une transplantation.
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DISCUSSION AVEC LA
FAMILLE ET AUTORISATION

Les familles ont un role vital a jouer dans le processus de don d'organes. Lorsqu‘un patient répond
aux critéeres qui en font un donneur potentiel, la famille doit toujours étre impliquée dans la
discussion. [17,18,19,20,21] Pour étre efficaces, les systémes doivent préciser les roles et les
responsabilités et établir des processus prévoyant que les familles de donneurs potentiels sont
consultées au moment opportun par des professionnels formés et qualifiés. [22] Les professionnels
de la santé responsables d’aborder avec la famille la question du don d’organes doivent recevoir
réguliérement de la formation qui offre les ressources appropriées (vidéos, coaching et jeux de role),
et s'inspire des meilleures pratiques. [23] Les recommandations qui suivent énoncent des principes
fondamentaux de communication avec les familles et les proches.

RECOMMANDATIONS 16 A 21

e L'annonce a la famille du pronostic grave ou du diagnostic de déces neurologique (mort
cérébrale) est faite par le médecin traitant, et ce avant que la question du don d’organes soit
abordée.

o L'option du don n'est pas évoquée lors de la discussion sur le pronostic grave et irréversible, et
la proposition est idéalement « découplée » de la discussion sur la mort imminente du patient.

¢ Avant que la question du don d’'organes soit abordée, l'équipe vérifie dans le registre des
consentements quelles sont les volontés du patient. Si le registre révele que le patient a opté
pour le don d'organes, on en informe la famille plutot que de lui demander la permission.

¢ Ladiscussion avec la famille est menée par une personne-ressource qualifiée et formée pour
cette approche. Cette personne doit suivre les lignes directrices établies dans sa juridiction et
s'inspirer des meilleures pratiques.

e Ladiscussion avec la famille inclut non seulement U'option de don d'organes et de tissus, mais
également l'option de participation a la recherche afin de maximiser les bénéfices potentiels
pour chaque donneur.

¢ Les familles recoivent l'information et le soutien adéquats, et on leur donne le temps nécessaire
pour prendre la décision.
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PRISE EN CHARGE
CLINIQUE DU DONNEUR

RECOMMANDATION 22

Etablir des orientations régionales et nationales et des algorithmes clairs pour la prise en
charge, aux soins intensifs, d’'un donneur potentiel (aprés la détermination du décés ou la
décision de cesser les mesures de maintien des fonctions vitales et aprés l'obtention du
consentement).

Une procédure efficace de prise en charge du donneur permet d’optimiser le nombre et la qualité des
organes en vue d’'une transplantation. Des procédures doivent étre établies pour la prise en charge
des donneurs potentiels avec un diagnostic de décés neurologique (DDN), et les donneurs potentiels
aprés décés circulatoire (DDC), a partir du moment oU le consentement a été donné jusqu'au
transfert du donneur a l'équipe de prélévement des organes et des tissus. [24]

RECOMMANDATION 23

L'accés a des conseils ou a de l'assistance 24 heures sur 24, 7 jours sur 7 pendant la prise en
charge du donneur permettra d'optimiser le potentiel de don. Des connaissances et des
ressources spécialisées, combinées au soutien du centre hospitalier ou de I'ODO, sont
indispensables au maintien de la fonction optimale des organes.

Les lignes directrices locales encadrant la prise en charge d’'un donneur doivent étes conformes aux
normes en vigueur et fondées sur des données probantes. La révision critique et la comparaison
(benchmarking) avec les pratiques et politiques nationales et internationales doivent se faire de
facon réguliére. [25]
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APPARIEMENT ET
ATTRIBUTION DES
ORGANES

Fournir des régles et des orientations claires sur l'attribution sécuritaire et équitable des
organes et tissus donnés, et détailler — pour chaque geste posé — les rdles, les
responsabilités, la reddition de comptes et les mécanismes de gouvernance.

L'attribution des organes et des tissus doit concilier des priorités qui entrent parfois en concurrence,
entre autres lefficacité médicale, l'équité et le respect des droits de la personne. Un systeme
performant d'appariement et d'attribution des organes entraine de meilleurs résultats post-
transplantation et assure une répartition sécuritaire et équitable des organes. [26] Les réles, les
responsabilités et les mécanismes de reddition de comptes doivent étre précisés dans la loi, lorsque
cela est possible, tout comme le processus d'appariement et d'attribution.

Assurer un accés rapide aux services diagnostiques pour soutenir l'évaluation du donneur et
les processus d’attribution et d’offre des organes a des receveurs potentiels.

Des fonds suffisants doivent étre alloués a l'infrastructure et aux ressources des systemes de DTOT
pour que ceux-cCi puissent étre efficaces et rapides dans l'appariement et l'attribution des organes.

Adopter des lois et des lignes directrices qui encadrent le partage sécuritaire de données
entre les équipes de don d'organes, de prélévement et de transplantation et facilitent la
prise de décision rapide.

Avant la transplantation, les receveurs et leur équipe soignante devraient détenir toute l'information
relative a la santé de l'organe et du donneur, ce qui permet d'évaluer le risque qu'un patient peut
accepter face a l'organe offert. Ces décisions doivent étre consignées dans le dossier du patient et
partagées de facon sécuritaire et appropriée, pour documenter les processus d‘attribution et d'offre
d'organes.
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PRELEVEMENT
PRESERVATION ET
TRANSPORT DES
ORGANES

RECOMMANDATION 27

Mettre sur pied des équipes de prélévement, de transport, de transplantation et de soins
fonctionnant 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, pour permettre le préléevement et la
transplantation des organes dans des délais optimaux. Les différentes équipes doivent
maintenir entre elles un contact étroit, faisant en sorte que les dons potentiels d’organes
soient maximisés et que tout enjeu ou risque soit identifié, partagé et pris en compte.

Le prélevement d'un organe ne peut étre amorcé qu’une fois le décés du donneur confirmé et le
consentement obtenu. Une collaboration étroite doit étre établie entre L'ODO, le centre de
transplantation, les équipes de prélévement, les équipes de transport et le centre hospitalier ou est
traité le donneur pour assurer la rapidité et U'efficacité du processus. [28]

RECOMMANDATION 28

IL est possible d'utiliser un dispositif de perfusion pour évaluer la performance d'un organe,
améliorer sa qualité et sa viabilité une fois transplanté.

Des directives claires et des protocoles explicites clairs doivent soutenir les processus de
prélévement et de préservation des organes, et la formation des équipes de prélevement doit étre
harmonisée avec ces directives et protocoles. [29]
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ALTERNATIVES AU DON APRES LE
DECES ET ASSURANCE DE LA
QUALITE EN TRANSPLANTATION

La mise en place de programmes de dons vivant permet de maximiser le potentiel de dons en
vue d'une transplantation. Des études ou des recherches peuvent contribuer a identifier, sur
le long terme, des solutions de rechange telles que les traitements par cellules souches, la
médecine régénérative, la xénotransplantation, etc.

Bien que les recommandations et lignes directrices internationales encouragent les différentes
juridictions a atteindre leur objectif d'autosuffisance au moyen de dons apreés le déces, les systémes
de DTOT ne peuvent atteindre ces objectifs sans avoir recours au don vivant. [30]

Les programmes de recherche et d'innovation indiquent que la xénotransplantation et la création
d'organes en laboratoire doit faire partie des solutions envisagées comme alternatives au don aprés
le déceés. [31,32] Les systémes de DTOT devraient anticiper ces changements et créer des cadres
réglementaires ou l'accés et l'équité seront pris en considération avant limplantation de telles
technologies.

Le suivi a court et a long terme des receveurs est essentiel, non seulement pour le patient
lui-méme, mais pour suivre de prés lUefficacité et les résultats de la transplantation de
Uorgane et identifier les axes d’amélioration.

Les ODO et les systémes de santé devraient collaborer a l'établissement d’'un programme exhaustif
de suivi des données, a court, moyen et long terme sur les résultats de la transplantation en lien
avec le donneur. Un tel systeme permet l'amélioration des soins post-transplantation et permet
d'orienter la recherche sur la sélection et la prise en charge des donneurs. Des améliorations sur ce
plan ont un impact positif sur le nombre de donneurs potentiels. [33]

Sommaire de domaine : Architecture de l'organisation du don d’'organes




SUIVI POST-DON ET
SOUTIEN A LA FAMILLE

La communication des résultats de la transplantation aux parties prenantes concernées,
incluant la famille du donneur et les équipes de soins au centre hospitalier du donneur,
permet l'amélioration continue des soins et renforce la confiance du public et des cliniciens
dans le systéme.

Le suivi des cas est un facteur clé de Uefficacité et de la sécurité des systéemes de don et de
transplantation. Ce suivi porte sur l'évolution des organes transplantés (et des receveurs), et inclut le
soin et le soutien a la famille du donneur.

Assurer un soutien continu aux familles de donneurs, aux receveurs d’organes ainsi qu’aux
proches aidants, en sachant que l'appui des proches aidants aprés la transplantation a une
influence positive sur la réussite de lintervention et les résultats post-transplantation.

La bonne gestion des organes donnés et transplantés doit étre un principe fondateur qui protége et
honore les donneurs et le don de vie auquel ils ont consenti. Ceci inclut un soutien continu aux
familles des receveurs comme aux familles des donneurs. 34

Adopter des politiques de communication claires entre les familles de donneurs et les
receveurs, y compris une clause de confidentialité, selon les exigences légales locales et
les valeurs culturelles.

Des pratiques, politiques et orientations uniformes adoptées par les ODO favorisent des
communications cohérentes et sécuritaires entre toutes les parties concernées, durant et apres le
processus du don. On peut ainsi maintenir la confiance la transparence, des facteurs indispensables
aux progrés en matiére de don d'organes et de tissus.
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CONCLUSION

La mise en place d'un systéme de don et de transplantation d'organes et de tissus est complexe et
nécessite une collaboration étroite entre plusieurs équipes, de méme que lallocation de
ressources adéquates. De cette facon, la volonté d’'une personne de devenir donneur pourra étre
respectée et les risques « d’occasions manquées » seront minimiseés.
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