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INTRODUCTION

LA COLLECTE DE DONNEES ET LA REDDITION DE COMPTES
SONT DES PRATIQUES EXEMPLAIRES FONDEES SUR DES
DONNEES PROBANTES

En 2021, le Forum législatif et politique international sur le don et la transplantation, organisé par
Transplant Québec en collaboration avec le Programme de recherche en don et transplantation du
Canada (PRDTC), réunissait des experts du monde entier pour guider, données scientifiques a
I'appui, |'élaboration d'une structure idéale pour les systéemes de don et de transplantation
d’organes et de tissus (DTOT).

Le Forum a conclu que toute Iégislation dans ce domaine devrait exiger des systemes de DTOT qu'ils
agissent de facon transparente en rendant publiques leurs statistiques de performance. La collecte
actualisée de données standardisées conduit ultimement a des améliorations, en ce sens qu’elle
permet aux organismes responsables du don d'organes (ODO) et aux systémes plus globaux de
brosser un tableau plus exact des occasions a saisir et les défis a relever.

La collecte de données et la reddition de compte sont reconnues par les chefs de file mondiaux du
don et de la transplantation d’'organes et de tissus comme des pratiques exemplaires fondées sur
des données probantes.

QU'EST-CE QUE LA COLLECTE DES
DONNEES ET LA REDDITION DE COMPTES
DANS LES SYSTEMES DE DTOT?

o>

La collecte de données, leur analyse, et la reddition de compte
sont les piliers d'un systeme de DTOT ouvert et transparent.
Pierres d'assise de |'amélioration des pratiques, les données
permettent de documenter les politiques, de bonifier les soins
aux patients, de créer des structures reposant sur I'imputabilité
et d’enrichir la connaissance scientifique[1].

La collecte des données est essentielle pour suivre de prés et
améliorer les systemes de DTOT et en assurer la transparence.


https://forumtransplantquebec.ca/fr/

Les données que les ODO devraient
recueillir incluent - mais ne s'y
limitent pas - les éléments suivants :

STATISTIQUES SUR L'ENREGISTREMENT DU CONSENTEMENT
¢ Consentements inscrits aux registres

STATISTIQUES SUR LES LISTES D'ATTENTE

* Renseignements non identificatoires sur les personnes inscrites sur la liste d'attente,
incluant I'age, le groupe sanguin, le genre, ainsi que le diagnostic

* Nombre de personnes en attente de transplantation par type d’organe;

* Nombre de personnes en situation de défaillance d’organe, mais non inscrites sur une
liste d'attente

e Nombre de personnes décédées en attente d’une transplantation

e Temps d’attente pour une transplantation

STATISTIQUES SUR LES DONS D'ORGANES

* Renseignements non identificatoires sur les donneurs décédés, incluant I'age, I'origine
ethnique, le genre, ainsi que les circonstances du décés (don aprés déces
cardiocirculatoire (DDC), don aprés diagnostic de décés neurologique (DDN).

* Taux d’identification et de références de donneurs potentiels a I'ODO

e Conformité aux processus mis en place pour le don d’organes aprés déces

* Taux de consentement des familles au don d’organes aprés déces

* Nombre d’organes donnés (dons aprés décés et dons vivants)

* Nombre d'organes prélevés par donneur décédé

STATISTIQUES SUR LES TRANSPLANTATIONS
* Nombre de transplantations effectuées selon le type d’'organe
* Receveurs d'organes, incluant I'age, l'origine ethnique, le genre, ainsi que le
diagnostic
* Les résultats de la transplantation

Certaines de ces données devraient étre accessibles pour
I'établissement de rapports destinés au public. La reddition de
comptes sur la performance des systémes, lorsque combinée a
d'autres activités de sensibilisation du public, favorise la
conscientisation et I'éducation. Elle fortifie également la confiance
envers les systemes de DTOT, et permet de contrer la désinformation
[S]. Les ODO et autres organismes doivent s’'assurer, toutefois, de

préserver la vie privée des donneurs et des receveurs dans la collecte
de données et |la présentation des rapports publics [2].




AVANTAGES DE LA COLLECTE DES DONNEES
ET DE LA REDDITION DE COMPTES

Les systemes de DTOT sont tributaires de la confiance que leur accorde le public. Ils doivent
fonctionner de fagon ouverte et équitable, de fagcon a préserver cette confiance. Les Principes
directeurs de |'Organisation mondiale de la Santé (OMS) stipulent que « L’organisation et
I'exécution des activités de don et de transplantation, tout comme leurs résultats cliniques,
doivent étre suivies de prés, tout en assurant en permanence la protection de I'anonymat et de la
vie privée des donneurs et des receveurs » [6]. La collecte de données et la reddition de comptes
sont les seuls moyens de se conformer a cette obligation de transparence.

Outre le respect des obligations de transparence, des données a jour et précises sont
indispensables pour pouvoir identifier les occasions et les défis inhérents au processus de don et
de transplantation [7,8]. Dans les juridictions ayant choisi la référence obligatoire, un audit
rétrospectif des constats de déces fournit des données sur la conformité et les « occasions
manquées » (c.-a-d. un clinicien qui ne signale pas un donneur potentiel, ou le signale trop tard)
[9,10,11]. En Espagne, un processus continu d’examen des constats de décés constitue un
élément clé du systéeme de DTOT [8].

La collecte et I'analyse des données servent a étayer une rétroaction continue aux hépitaux, aux
cliniciens et aux administrateurs. De surcroit, lorsque les données sur les résultats des références
sont reliées a d'autres indicateurs de performance, les décideurs au sein des ODO, mieux
outillés, sont en mesure de promouvoir |'adoption des meilleures pratiques dans les hopitaux [?].

Les ODO peuvent appliquer des stratégies d’optimisation de leur
performance en identifiant les occasions manquées et les facteurs qui y
ont contribué [12]. Pour les patients et leur famille, |'acces aux données
permet une décision éclairée [13]. La collecte de données granulaires W
peut également contribuer a assurer I'équité et |'impartialité des

politiques d'allocation des organes [14]. w

En Europe, des experts ont élaboré une feuille de route visant a
améliorer I'acces a la transplantation et aux résultats de la J

transplantation, ceci dans un contexte de grande variabilité des

indicateurs de performance entre les pays européens. L'élaboration de f
cette feuille de route a mené a la conclusion qu'il est essentiel de mener (
des audits externes, de comparer l'efficience des ODO au moyen de
programmes d’'évaluation par les pairs, et de favoriser la transparence W
dans les hépitaux en rendant compte de leur performance.[15].

Il existe un large consensus sur le fait qu'une meilleure collecte de W
données entraine une meilleure performance des ODO, ce qui contribue,
en fin de compte, a sauver davantage de vies [16].



LES DEFIS DE LA COLLECTE DES DONNEES
ET DE LA REDDITION DE COMPTES

La collecte des données permet de comparer |'activité en don d'organes et en
transplantation selon les différentes ODO et juridictions. Les comparaisons
encouragent l'innovation, |'adoption de meilleures politiques, et I'apprentissage
inspiré des meilleures pratiques. Cependant, le défi réside dans la collecte et la
standardisation des données.

Par exemple, des désaccords persistent sur la nature précise des statistiques que
devraient recueillir les ODO, de méme que la définition précise de ces statistiques
[1]. Les ODO des différents pays ne disposent pas de procédure standard pour
identifier les donneurs potentiels et déterminer le potentiel réel des dons apres
déces [12]. Au Canada, ce sont les provinces qui sont responsables de définir les
structures de leurs ODO, ce qui entraine des variations dans les politiques et leurs
résultats, dans la collecte de données et dans |la reddition de comptes [14,17].

Des données incomplétes ou inexactes ont une incidence sur les politiques de don
d'organes aprés le déces, ce qui se traduit par des variations entre les juridictions
dans l'activité des systéemes de don et de transplantation (tant sur le plan national
qu'international). Il en résulte principalement des variations dans |'accés au don
apres déces et des disparités dans le temps d’attente [14].

Pour relever de tels défis, une recommandation clé s’'impose : les politiques
gouvernementales devraient rendre obligatoires la collecte et le dépot des
données sur les références comme outil favorisant I'accés a la transplantation, la
croissance du taux de donneurs, et une meilleure compréhension des barrieres et
des facilitateurs dans le processus de référence [18].

En 2019, Santé Canada a commandité le Projet de systeme pancanadien de données et de mesure
de la performance pour les dons d’organes et transplantations (DOT) avec pour objectif «
d'améliorer |'acces, les soins et les résultats en matiere de DOT partout au pays grace au
déploiement de solutions technologiques, a l'intégration de systemes et a la déclaration
pancanadienne de données et de mesures de la performance » [17]. La collaboration se poursuit
entre les décideurs fédéraux et provinciaux pour élaborer un systeme modernisé qui mise sur la
reddition de comptes et I'amélioration de la qualité tout en répondant aux besoins en recherche.

Exemples de collectes de données et reddition de comptes

CANADA INTERNATIONAL


https://www.cihi.ca/en/canadian-organ-replacement-register-corr#:~:text=CORR%20collects%20data%20from%20hospital,or%20transplantation)%20to%20their%20death.
https://professionaleducation.blood.ca/en/organs-and-tissues/reports/system-progress-data-reporting
https://www.giftoflife.on.ca/en/publicreporting.htm
https://www.donatelife.gov.au/about-us/data-and-research/data-reports
https://www.odt.nhs.uk/statistics-and-reports/
https://unos.org/data/
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