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INTRODUCTION

La transplantation d’organes, traitement idéal de toute
défaillance d’organe terminale, n’est plus une aventure
thérapeutique grace aux progres des connaissances médicales,
notamment en matiére d’immunosuppression.

Toutefois cette pratique n’est toujours pas totalement
dénuée de risques. Ces risques peuvent étre de plusieurs
ordres : médicaux bien siir, pour le donneur et pour le
receveur, ils peuvent concerner toutes les étapes du processus
pré-, per- et post-transplantation. Mais pour les acteurs de la
greffe dans notre région, le risque de dérives éthiques n’en est
pas moins important que le risque médical.

Nous sommes conscients que seule la mise en place d’'une
approche rigoureuse, codifiée, de I'ensemble du processus
permettra d’assurer dans le respect des régies éthiques une
excellente qualité des organes et tissus utilisés. Nous voulons
mettre en ceuvre tous les moyens disponibles pour fournir aux
futurs greffés et aux greffés une qualité de soins conformes aux
données actuelles de la science. Nous sommes soucieux de
protéger I'ensemble des acteurs impliqués dans ce processus,
de prévenir toutes dérives, d’adapter le processus de greffe a
notre réalité culturelle, économique et régionale.

Les recommandations du colloque de Tunis ne sont pas
exhaustives et se sont d’emblée et volontairement fixées pour
autant des objectifs limités. Elles ont pour but de servir notre
vision de la transplantation et elles ne traitent que de quelques
aspects du don d’organes.
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En effet, si en cas d’insuffisance rénale chronique terminale, la
transplantation rénale offre une meilleure qualité de vie et une
espérance de vie supérieure a un colt moindre, en cas
d’insuffisance cardiaque ou hépatique terminale, la transplanta-
tion est d’autant plus salutaire car elle constitue la seule solution
pour sauver la vie. Mais sans don d’organes, ces thérapeutiques
resteront inaccessibles a nos concitoyens. Actuellement, un
écart inacceptable existe pour toutes les greffes d’organes et
surtout la greffe rénale, entre certains pays tels que I'Espagne, la
France et les Etats-Unis et les pays maghrébins.

Le troisiéme colloque France—Maghreb s’est donné pour
mission de donner un élan au don d’organes et de tissus grace
a une réflexion franche et saine autour de tous les problémes
du don et de sa promotion dans notre région.

Pour atteindre nos objectifs, quatre commissions regrou-
pant des compétences de tout horizon, maghrébin et francais,
ont été mises en place. Chaque commission a travaillé sur 'un
des quatre themes suivants :

o la sensibilisation et la formation en matiére de don d’organes;

o les réflexions et interrogations sur le consentement ;

e |e donneur vivant et le donneur décédé ;

e les missions d’une agence pour la promotion de la
transplantation d’organes.

Elles ont toutes adopté la méme méthodologie de travail. Un
comité de bibliographie s’est chargé de réunir les articles et
textes concernant les quatre sujets. Cette bibliographie
exhaustive a été envoyée a tous les membres des commissions.
Ensuite, des textes prenant en compte ces travaux scientifiques
et les données épidémiologiques dans les pays du Maghreb et
dans le reste du monde ont été rédigés et ont circulé par e-mail
entre les différents acteurs qui les ont amendés.
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Ces textes modifiés ont été ensuite discutés au cours des
sessions préliminaires du colloque le jeudi 29 novembre et ont
été a nouveau amendés par un comité d’experts avant d’étre
présentés lors des sessions pléniéres. Ces recommandations
sont libres d’acces et a la disposition de tous. Il va de soi qu'il
s’agit de grands principes et que I'étape ultime ne peut plus étre
collective, chaque pays doit adapter les détails de ces
recommandations a sa réalité.

SENSIBILISATION ET FORMATION EN
MATIERE DE DON D’ORGANES

Quels acteurs pour la sensibilisation ?

La stratégie de la sensibilisation au don, au prélévement et a
la transplantation doit &tre assurée par des organismes
spécialisés dans la communication.

Ces organismes devraient faire appel aux organisations non
gouvernementales (ONG), aux agences de coordination de la
transplantation, aux sociétés savantes, au cadre médical et
paramédical, au cadre juridique, aux instances religieuses et
gouvernementales, aux sociologues et aux philosophes afin
d’impliquer toutes les parties prenantes a la marche d’un pays et
intégrer définitivement la notion de l'intérét du don dans les
esprits.

Les médias ont un réle majeur dans la diffusion de cette
culture.

Comment préparer le terrain de la sensibilisation ?

Avant toute action de sensibilisation, des enquétes
régulieres évaluant les connaissances et les prises de position
du public cible vis-a-vis de la mort encéphalique, du don et de
la transplantation devraient étre menées. Ces enquétes
guideront le contenu et les modalités des actions de
sensibilisation. Ces actions de sensibilisation permettront de
respecter les engagements suivants :

o d’'une part, a établir un climat de confiance entre le public et
les différents acteurs garant a moyen et a long terme d’une
diminution de I'opposition au don ;

e d’autre part, d’éviter les campagnes négatives de désin-
formation et de réagir rapidement, le cas échéant, a toutes les
fausses informations.

Quel déroulement pour une compagne de
sensibilisation ?

La sensibilisation doit se baser sur les éléments suivants :

o ['établissement d’événements périodiques tels qu’une jour-
née nationale dédiée au don d’organes relayée au cours de
toute I'année par des « actions rappels » s’appuyant sur des
manifestations régionales ;

e une information ciblée et minutieuse en accord avec le
ministére de I’éducation, de la femme, du sport, des affaires
religieuses. . . dans les écoles, les lycées, les facultés et tout
autre organisme étatique ;

e une information dans d’autres corporations telles que les
usines ou les associations.

Quel enseignement et quelle formation cibler en
matiére de prélevement et de transplantation
d’organes et de tissus pour le personnel de santé ?

Les niveaux d’apport de connaissances ont été répartis en
quatre catégories.

Le niveau basique

Le niveau basique visant le personnel hospitalier non impliqué
directement dans I'activité de prélévement et de greffe quelle que
soit sa nature et travaillant dans les hopitaux ayant une activité de
prélévement et/ou de greffes ainsi que dans les SAMU.

Quel contenu ?

o Les besoins et résultats de la transplantation.
e La législation.

o Les aspects religieux.

e La notion de la mort encéphalique.

o Les modalités des prélévements multi organes.
o Les régles d’attribution des organes.

Quelles modalités ?
Il est nécessaire d’établir des cycles réguliers de formation
en collaboration avec différents organismes :
o les agences de coordination de la transplantation ;
o les facultés de médecine ;
e les directions régionales de la santé ;
® |es sociétés savantes ;
e les associations de sensibilisation ;
o les leaders de la religion ;
e les juristes, sociologues, philosophes. . .

Quels acteurs ?

Les personnes capables de transmettre d’une facon
adéquate les messages clés afin d’améliorer la prise de
conscience du public cible a propos du don, de lactivité de
prélevement et de greffe permettant ainsi de diminuer la
proportion de refus familial du don doivent étre identifiées afin
de bénéficier d’'une formation complémentaire adéquate.

Le niveau des connaissances spécifiques et contributives

Le niveau des connaissances spécifiques et contributives vise
le personnel hospitalier impliqué dans l'activité de prélévement
et de transplantation.

Quel contenu ?

En plus des connaissances du niveau basique, en se basant sur
une partie théorique et une partie pratique, doivent porter sur
les éléments suivants :

o lidentification des sujets en état de mort encéphalique
(EME) ;

e la prise en charge d’'un sujet en EME ;

e les notions de philosophie associées a une initiation a la
démarche éthique ;
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e les modalités d’accueil et d’abord des proches endeuillés dans
un climat de confiance ;

e la prise en charge de la famille apres le déces ;

e les méthodes de sensibilisation au don ;

o les regles de répartition et d’attribution des organes ;

e a législation ;

e la position de la religion ;

e |la connaissance des aspects épidémiologiques des trans-
plantations d’organes et de tissus.

Quelles modalités ?

Enseignement intégre dans [lactivité de la formation
continue du personnel de I'hopital, staff du service, staff
interservices, rencontres, journées.

Le niveau des connaissances professionnalisantes : vise les
professionnels des prélévements, médicaux et paramédicaux
des services des urgences, de réanimation, des SAMU, les
médecins référents, médecins coordinateurs et infirmiers
coordinateurs.

Quel contenu ?

e les stratégies
prélévement ;

e |a sélection des EME prélevables en respectant les contre-
indications ;

e I'appariement donneur vivant receveur, ainsi que le suivi des
donneurs vivants ;

e les techniques des prélévements multi organes (PMO) ;

e les techniques et les solutions de préservation des organes ;

e les indications et contre-indications de la greffe ;

e |a connaissance des aspects immunologiques de la greffe.

pour le recueil du consentement au

Quelles modalités ?

L’enseignement pourrait se dérouler sous forme de trois a
quatre séminaires par an durant deux a trois jours. Il doit
comporter un enseignement théorique, une formation pratique
sur le terrain et des jeux de role.

Adapter des programmes avérés performants a ce jour :
o Transplant Procurement Management (TPM) espagnol.

e Programme Donor Action (programme de recensement
systématique des donneurs avec mise en place d’'une
démarche qualité afin d’aboutir a une amélioration du taux
de recensement systématique des donneurs dans un
établissement hospitalier).

Cet enseignement peut étre organisé a I'échelle nationale ou
régionale. Il peut étre organisé par les agences de coordination
de la transplantation avec la collaboration des facultés de
médecine, des sociétés savantes et des hopitaux disposant
d’une activité de prélévement et de transplantation.

L’enseignement théorique pourrait étre académique, par
visioconférence ou virtuel.

Une collaboration internationale serait d’'un grand intérét.

Quelle formation dans le domaine de la transplantation ?

Doit se situer a un niveau universitaire postdoctoral
destinée aux médecins et chirurgiens impliqués dans l'activité
de transplantation.

Les deux approches suivantes peuvent étre envisagées :

e une approche traditionnelle intégrant I'enseignement dans les
différentes spécialités (néphrologie, urologie et chirurgie
cardiovasculaire) ;

e ou le développement de formations spécifiques a la
transplantation telles que le diplome interuniversitaire de
transplantation délivré en France.

Ces approches doivent étre adaptées au niveau de l'activité
de la greffe de chaque pays. Si dans un pays lactivité de
transplantation fait ses premiers pas, il serait judicieux dans le
cadre de la coopération francomaghrébine de développer des
enseignements interpays.

En revanche, si l'activité de greffe est jugée importante, un
enseignement national pourrait étre envisagé.

Encourager tous les modes d’enseignement tels que les
enseignements postuniversitaires, les séminaires, les congres et
les symposiums organisés par les laboratoires pharmaceutiques.

Quels acteurs pour les formations spécialisées
contributives et professionnalisantes ?

o Les coordinateurs médicaux et paramédicaux du réseau de
prélevements et de greffes.

e Les psychologues, sociologues, philosophes, juristes, méde-
cins légistes et leaders religieux.

e L’équipe de greffe : médecins et chirurgiens transplanteurs,
immunologistes, cardiologues,. ..

Quelle évaluation des programmes de formation ?

Pour les formations basique et spécifique : une évaluation
par un questionnaire avant et aprés chaque formation devrait
étre envisagée.

Pour la formation professionnalisante : elle doit étre conclue
par une certification ou un diplome.

REFLEXIONS ET INTERROGATIONS SUR LE
CONSENTEMENT

Quelles regles adopter pour un consentement
éclairé ?

Il est nécessaire, d’une part, que l'information transmise a la
famille soit claire et compréhensive, et d’autre part que la
famille soit réceptive au moment de I'entretien pour recevoir la
demande et l'information.

Cette information doit porter sur les éléments suivants :
o ['état du défunt ;

o les actes médicaux nécessaires au maintien du donneur sous
machine ;

o les modalités du prélévement des organes et tissus et leur
probable issue ;

e |e devenir de la dépouille apreés le prélévement.

L'information qui est donnée a la famille du défunt
au moment de la demande du don doit obéir a des régles
précises :
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e un bon accueil de la famille : la qualité humaine et la qualité
d’accompagnement de la famille dans cette épreuve sont aussi
importantes que I'information donnée ;

o l'information doit étre entreprise par un personnel spécialisé
et formé dans 'abord des familles ;

o il faut dissocier I'annonce du déces du dialogue sur le
prélevement d’organes ;

e il faut montrer par des preuves tangibles que I’éventuel
donneur est vraiment décédé, (EEG,...) ;

o instituer et afficher une charte de I'accueil des familles dans
I’hopital et dans tous les services,

o mettre sur pied un programme national d’information sur
des aspects importants tels que la notion de mort
encéphalique et le processus de la collecte et d’attribution
des tissus et des organes,

o essayer de conceptualiser la mort encéphalique (modéles
explicatifs) et éduquer la population,

o utiliser tous les moyens de communication pour les
campagnes d’information et de sensibilisation.

Quelles régles adopter pour le consentement
explicite ?

Le prélévement n’est autorisé que si le défunt a, de son
vivant, fait connaitre son consentement au don de ses organes
apres son déces en s’inscrivant sur un registre national ou une
carte de donneur. La notion du recueil du « témoignage » de la
famille du défunt est fondamentale.

Ce mode de consentement présente des avantages car il
simplifie 'abord des familles vu que le défunt a fait son choix de
son vivant. Ce choix peut se manifester sur un document
officiel (permis de conduire, carte de sécurité sociale ou carte
d’identité nationale) et est révocable a tout moment.

Mais ce type de consentement est limité par ['utilisation des
registres d’inscription nécessitant une lourde logistique
informatique. Ces registres sont difficiles a mettre en place
et a gérer. lls peuvent étre contraignants vu la démarche pour
s’y inscrire ou de se désinscrire. Toutes les sociétés qui ont
opté pour le consentement explicite nont observé qu’un
nombre tres faible d’inscription sur le registre.

La culture du don doit étre bien instituée dans la population,
avant de choisir la régle du consentement explicite seul.

Quelles régles adopter pour le consentement
implicite ?

Tout individu est considéré consentant au don d’éléments
de son corps aprés la mort, en vue de greffe, et le prélévement
est autorisé s’il n’a pas manifesté son opposition de son vivant
(soit en s’inscrivant sur un registre national, soit par disposition
testamentaire, soit par simple information orale de ses
proches).

o Le processus d’obtention d’un organe doit étre assorti de
mesures précises et écrites, afin de savoir si le donneur
potentiel avait opté contre le don.

e Le consentement implicite ne peut étre appliqué que si, et
seulement si, linformation a été auparavant compléte,

répétée et comprise. L'information est I'étape clé dans ce
type de consentement.

Quelle serait la meilleure approche de la famille ?

o Le modeéle et I'étendue de la famille sont difficiles a cerner au
Maghreb et lidentification du membre influent peut étre
déterminante lors de son approche.

e Lors de l'entretien, il faudrait se limiter aux plus proches
parents en sachant que les liens du sang, plus que la notion de
proche, sont plus déterminants dans nos populations.

o Les familles ont une tendance a refuser la mort souvent
brutale d’un proche, évoquer le prélevement peut étre d’'une
brutalité extréme. La meilleure approche dans ce cas est de
ne pas solliciter le consentement de la famille pour le don,
mais de les interroger en premier sur les valeurs et les
convictions de I'éventuel donneur avant la perte de ses
capacités mentales. En cas d’'un désir explicite de don du
défunt avant sa mort (par exemple : carte d’identité
nationale), la famille n’aura pas alors le droit d’émettre son
opposition. Cette mention doit étre considérée comme un
testament et nul ne peut annuler la décision du défunt apres
sa mort.

Quel type de consentement adopter ?

o Lorsque la volonté du patient est connue et qu’aucun doute
n'a été émis sur la véracité de son choix, elle devrait étre
respectée. Cette mesure devra étre précisée dans la
législation, les directives et les protocoles.

o Le probléme se pose surtout quand le souhait du patient est
inconnu ou qu’il n’est pas clair. C’est la législation nationale
qui devra prévaloir.

Dans nos sociétés ou le choix thérapeutique de la greffe est
retenu, le consentement présumé, en laissant la liberté au sujet
de se prononcer de son vivant, est I'option recommandée.

e Dans certains cas, les familles émettent le souhait que les
prélévements soient réalisés sur certains organes ou tissus et
non pas sur d’autres, par exemple, le cceur qui a une valeur
hautement symbolique. Cela doit étre respecté sans
équivoque.

Quels sont les points de vue de la religion ?

e Les religions ne s’opposent pas au don. Elles ne sont
favorables au don qu’a condition que cela rende service a son
prochain.

e La majorité des textes de 'islam s’accorde sur la nécessité de
accord du donneur de son vivant ou de 'absence de refus de
sa part ou de ses héritiers en cas de non déclaration.

e D’apres I'islam, le corps humain appartient a Dieu et non pas a
’homme. Néanmoins, 'homme est responsable de ses
organes et de l'usage qu’il peut en faire. La vente des
organes est totalement interdite, mais le don est possible
dans lalternative de sauver d’autres vies (a part les organes
reproductifs). La gratuité du don est un principe primordial
pour les indécis ou les hésitants.
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Qu’en est-il du consentement en cas de donneur
vivant ?

Comment étre slr que le consentement est libre de toute
pression en cas de greffe a partir d'un donneur vivant
apparenté !

e L’existence d’une pression affective ou matérielle de la part
du receveur sur le donneur ne peut étre éliminée
formellement, mais I'effort sera surtout centré pour déceler
les craintes cachées du donneur ou les pressions inavouées.

e La législation peut limiter les dérives en établissant un comité
d’experts ou « comité daide a la décision » pouvant
comporter des médecins, des psychologues ou des repré-
sentants de la société civile. lls auront la charge, aprés avoir
recu la famille et/ou le(s) donneur(s) potentiel(s), de juger de
la qualit¢ de [linformation recue (bénéfice, risques,
résultats,. ..) et de I'absence de toute forme de contrainte
sur la décision prise.

e Le don de I'organe d’un jeune adulte a ses parents doit étre
évité au maximum (car le sentiment de redevance a ses
parents est toujours présent).

o Les personnes « vulnérables » incapables de prendre des
décisions éclairées, par exemple les mineures ou les personnes
frappées d’incapacité mentale, ne doivent pas étre considérées
comme des donneurs potentiels, sauf dans des situations tout a
fait particuliéres et exceptionnelles (greffe de moelle osseuse
entre enfants mineurs, par exemple).

Le consentement du donneur vivant non apparenté est-il
acceptable ?

Il n’y a pas d’objection absolue si des liens étroits, stables et
objectifs existent entre le donneur et le receveur. Un
encadrement législatif doit fixer ces modalités. Les incitations
financiéres pour I'obtention d’organes a des fins de trans-
plantation doivent étre interdites.

Comment exprimer le consentement ?

e Il faut insister sur tous les désagréments engendrés par le
prélévement et sur les effets secondaires a court, moyen et
long terme.

o Les renseignements doivent &étre transcrits par écrit.

e L’obligation de faire signer le donneur devant un juge pourrait
étre intéressante, car elle peut dissuader les indécis ou
hésitants.

Quelles mesures prendre pour encourager le
consentement ?

L’islam, ainsi que sur la culture maghrébine qui met en avant
des valeurs comme l'altruisme, la solidarité, la bienfaisance, la
non malfaisance, la transparence, le respect de [autre,
lautonomie et I'égalité, et la confiance en autrui.

Travailler le terrain de la confiance et rassurer les gens qui
peuvent étre trés sensibles aux témoignages de gratitude.

Valoriser le don en développant la reconnaissance
aux donneurs. (Instituer un lieu de mémoire, une recon-
naissance anonyme sous forme de livres dédicacés, un espace
de remerciements sur intranet, des médailles, des
citations,. . .).

Créer des conditions optimales pour I'accueil des familles.

La prise en charge de la famille doit étre continuelle avant,
pendant et apres le prélévement.

Véhiculer I'information par un personnel spécialisé. Cette
information doit étre totale, sincére et répétée.

La stratégie du don d’organes : 'importance d’en parler
avec ses proches serait bénéfique a long terme, car montrant
clairement aux citoyens que I'on se place dans une logique
voulant le bien de tous, mais respectant la volonté de
chacun.

DONNEUR VIVANT ET DONNEUR DECEDE
Quels sont nos besoins en matiére de greffe rénale ?

D’apres l'incidence actuelle de linsuffisance rénale chro-
nique terminale et d’aprés son aspect évolutif, I'objectif a
atteindre est de 60 transplantations par million d’habitants.

Donneurs décédés et donneurs vivants, quel ratio ?

Favoriser dans un premier temps la greffe par donneur
vivant sans négliger les moyens a mettre en oeuvre pour
augmenter la greffe par donneur décédé pour avoir au fil des
années une activité de greffe complémentaire entre les deux
types de don.

L’objectif est d’atteindre 30 transplantations par rein de
donneur cadavérique par million d’habitant. Cela pourrait étre
possible apreés la réalisation de |5 prélévements a partir de
donneurs en état de mort encéphalique par million d’habitants.

Comment élargir le pool des donneurs vivants ?

Elargir le cercle familial des donneurs vivants qui est limité
initialement aux ascendants, collatéraux et descendants, puis
récemment aux grands-parents et cousins de premier et
second degré et surtout aux liens d’alliance avec particuliere-
ment la greffe a partir du conjoint.

Au stade d’insuffisance rénale chronique avancée, la
recherche de donneur vivant constitue un objectif thérapeu-
tique au méme titre que ’hémodialyse ou la dialyse péritonéale.

La recherche de donneur vivant doit étre entamée dés la
découverte de la défaillance rénale. La solution idéale est la
greffe préemptive avant I'entrée en dialyse.

La recherche de donneur vivant doit étre poursuivie dans les
centres de dialyse.

L’éducation du malade et de sa famille a la recherche de
donneur vivant doit étre assurée en milieu hospitalier, mais
aussi a domicile par une équipe habituée, pratique pouvant
augmenter du tiers le nombre de donneurs par rapport a une
simple éducation hospitaliére.

L’échange de rein en cas de transplantation ABO
incompatible ou de cross match positif, constituerait une
solution pour certains patients.

Dans le cas des donneurs vivants non apparentés tel que le
don destiné a un proche ou le don altruiste, des précautions
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particulieres sont a prendre afin d’éviter tout risque de
commercialisation. Une commission d’experts ayant pour
mission d’analyser ce type de don au cas par cas pourrait étre
constituée.

La vente réglementée de rein au niveau gouvernemental ou
par d’autres organismes ne doit pas étre envisagée.

Comment augmenter le nombre de donneurs en
état de mort encéphalique ?

Intensifier la sensibilisation au don.

Assurer la formation et I'information du don. La formation
s’adressera aux professionnels de la santé et I'information a la
population et aux responsables de la santé.

Accepter les reins marginaux. Il s’agit de ne pas se limiter au
donneur idéal, mais d’élargir la liste des donneurs cadavériques
aux sujets agés, aux hypertendus modérés, aux diabétiques
sans néphropathie, aux reins porteurs d’anomalies anatomi-
ques, a l'utilisation de rein en bloc et aux donneurs porteurs
de I'antigéne Hbs ou de ’hépatite virale. Développer la qualité
de prise en charge aux urgences, un réseau de prélevement
dans chaque région et la déclaration obligatoire de mort
encéphalique.

MISSIONS D’UNE AGENCE POUR LA
PROMOTION DE LA TRANSPLANTATION
D’ORGANES

Le systéme mis en place pour la gestion de la transplantation
doit avoir la confiance de la société. Plusieurs conditions
doivent étre réunies dont la transparence, I'objectivité des
critéres d’attributions des organes et tissus qui doivent étre
arrétés par des comités scientifiques et publiés pour étre
portés a la connaissance du public, et une logistique permettant
de gérer cette activité complexe, qui nécessite une trés bonne
coordination de la maniére la plus professionnelle possible.

Quelle forme devrait revétir ’agence ?

Est-ce qu’il faut confier la gestion et la coordination d’une
telle activité a une unité administrative centralisée au ministére
de la Santé ou créer une agence nationale, dotée de la
personnalité civile, de pouvoirs étendus et d’une totale
responsabilité en matiere de don, d’attribution, de tracabilité
et d’identification des responsabilités, ainsi que d’'une souplesse
de gestion ? La deuxiéme proposition semble mieux
appropriée.

Faut-t-il opter pour un organisme public ou pour une
association ?

L’expérience de certains pays a montré que la gestion des
associations dans le domaine de la transplantation n’a pas été
concluante. La survenue de dérapages, notamment au niveau de
la transparence des transactions, pourrait anéantir des efforts
de plusieurs années de sensibilisation et de travail acharné.
Ainsi, il est tout indiqué que I'agence soit un organisme public
non lucratif.

Quel devrait-étre son degré d’autonomie ?

L’autonomie de I'agence ne doit pas étre absolue. Elle est
redevable vis-a-vis du ministére de la santé, mais aussi vis-a-vis
de ses autres partenaires et de la société civile.

e L’agence est un outil technique spécialisé qui met en ceuvre
les orientations stratégiques dans le domaine de Ila
transplantation.

e Dans ses relations avec les équipes de coordinations, de
prélevement et de transplantation, elle doit se considérer un
instrument facilitateur avec sa logistique et ses moyens, un
soutien moral par les encouragements qu’elle prodigue et un
moyen de régulation.

Quelles sont les missions d’une agence ?

Définir et rédiger les regles de bonne pratique, avec
notamment les missions :

e De définir les critéres de la mort encéphalique et les faire
valider par la tutelle qui doit les publier sous la forme d’un
texte réglementaire, pour qu’ils soient pris en compte de la
méme maniére par les équipes de prélevement dans toutes
les structures hospitalieres.

o D’établir de la méme maniére, avec des sociétés savantes, les
régles de bonnes pratiques en matiére de prélévement et de
transplantation d’organes et de tissus, afin d’optimiser les
résultats de toutes les équipes impliquées dans le pro-
gramme.

e D’arréter les régles de sécurité sanitaire et de précautions a
appliquer dans toute procédure de transplantation d’organes
et de tissus. Cela est essentiel dans le cadre d’'une démarche
visant la pérennité d’'un systéme mis en place et placant
lintérét du donneur et du receveur au centre de ses
priorités.

e De définir les critéres d’attributions des organes et tissus
arrétés d’'une maniére consensuelle par des comités
scientifiques. Ces critéres doivent étre clairs et explicites,
notamment en ce qui concerne les critéres d’inclusion des
malades sur la liste d’attente et les contre-indications
temporaires ou définitives a la transplantation.

e Tous les critéres arrétés par I'agence en rapport direct avec
le prélevement ou la transplantation doivent étre nécessai-
rement publiés pour garantir la transparence et asseoir la
confiance nécessaire.

Etablir, mettre a jour et gérer les listes d’attentes des
malades en attente d’une transplantation.

o |l s’agit d’'une tiche complexe qui repose sur une étroite
collaboration avec les centres hospitaliers publics et les
centres privés d’hémodialyse, pour une actualisation conti-
nuelle des listes d’attentes.

e Une application informatique performante est également un
préalable fondamental.

Garantir I'attribution des organes et des tissus conformé-
ment aux regles préalablement établies dans les conditions de
transparence et d’objectivité est garantir la tracabilité des
organes et des tissus transplantés, ainsi que l'identification des
responsabilités. Le respect des régles d’attribution garantira un
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accés équitable a tous les patients susceptibles de bénéficier
d’une transplantation.

Coordonner I'activité de prélevement et de transplantation
sur tout le territoire, jouant ainsi le role de relais entre les
équipes et de plaque tournante d’une activité qui nécessite un
professionnalisme et une importante logistique. |l ne s’agit donc
nullement d’une gestion directe

RECOMMANDATIONS

Des activités de préléevement, de transplantation ou de
conservation de tissus et cellules.

Garantir le maintien d’'une base de données contenant
les donneurs et les receveurs, y compris le suivi des
donneurs vivants et des receveurs, pour assurer la
tracabilité et vérifier les résultats des programmes de
transplantation.

Centraliser les données relatives a l'activité de prélevement
et de transplantation d’organes et de tissus dans le pays, et de
les analyser afin d’évaluer l'activité des équipes impliquées.
Cela nécessite une bonne collaboration avec les parties
prenantes du réseau. Les informations collectées doivent faire
I'objet d’une diffusion a grande échelle, plus particulierement
aupres des équipes concernées a titre de rétro-information et
de la tutelle.

Promouvoir un systéme d’assurance de la qualité de la
transplantation, conforme aux normes internationales.

Promouvoir a large échelle le don d’organes auprés des
professionnels et du grand public, en multipliant les occasions
d’en parler, en organisant des séminaires et des tables rondes,
en s’appuyant sur les médias et les ONG et en impliquant
activement la société civile :

e contribuer a la mise en place de programmes de formation
spécifique du personnel, notamment en ce qui concerne les
approches psychologique et sociale, en leur donnant les outils
nécessaires de I'approche des donneurs, des receveurs et de
leurs familles ;

e collaborer avec des centres étrangers ayant une grande
expérience dans le domaine des réseaux régionaux ou
internationaux.
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