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Résumé

Probléme étudié : Cette étude explore le processus d’identification des potentiels donneurs

d’organes décédés, aupres des staffs psycho-médico-infirmiers d’unités de soins intensifs pour

proposer une action, spécifique aux besoins dégagés, en vue de I'améliorer.

Population étudiée : Le personnel infirmier, médical (y compris les chefs de service et les

coordinateurs locaux médicaux et infirmiers) et psychologue des unités de soins intensifs des
hopitaux Erasme, Saint Luc, Marie-Curie, Notre-Dame, du Centre de Santé des Fagnes et de la

Clinique Notre-Dame de Grace.

Méthode : Cette recherche qualitative, inductive et de type exploratoire a été menée a travers
des entretiens individuels et semi-structurés, d’'une durée moyenne d’'une heure, par
visioconférence et préparés a l'aide d’une guide d’entretien. Ceux-ci étaient réalisés sur base
volontaire, en réponse a un mail de sollicitation de participation, envoyé a la population cible.
Les données ont été retranscrites puis analysées par l'investigatrice, d’abord individuellement,

puis selon une méthode d’analyse thématique standardisée.

Résultats : 15 participants ont été interrogés. Le processus d’identification du potentiel
donneur d’organes aux soins intensifs a pu étre illustré par un ensemble de relations entre les
différentes unités d’analyse thématique qui s’articulent autour de trois thémes majeurs : « la
sensibilisation médico-infirmiére », « I'identification du potentiel donneur d’organes aux soins
intensifs » et « I'aprés-identification ». Les participants ont soulevé 10 pistes d’amélioration

du processus exploré.

Conclusion : Cette étude a mis en évidence la priorisation de la formation et de I'information
des équipes médico-infirmiéres des unités de soins intensifs pour améliorer I'identification
des potentiels donneurs d’organes. Elle figure dans les initiatives des équipes de coordination
locale pour le don d’organes pour qui les moyens sont parfois peu définis. L'apprentissage des
adultes autonomes peut se faire a la lumiere de l'andragogie. La simulation peut étre

envisagée mais doit encore étre validée par les futurs apprenants.

Mots-clés : don d’organes, potentiel donneur d’organes, identification, soins intensifs



Summary

Studied problem: This study explores the process of identifying potential deceased organ

donors, by psycho-medico-nursing staff in intensive care units to propose an action, specific

to the needs identified, with a view to improving it.

Population: The nursing and medical staff (including department heads and local medical and
nursing coordinators) and psychologists of intensive care units at Erasme, Saint-Luc, Marie

Curie, Notre-Dame, Centre de Santé des Fagnes and Notre-Dame de Grace Clinic.

Method: This qualitative, inductive and exploratory research has been conducted through
individual and semi-structured interviews lasting an average of one hour, by videoconference,
prepared with an interview guide. These were carried out on a voluntary basis, in response to
an email requesting participation sent to the studied population. The data were transcribed
and analyzed by the investigator, first individually, then according to a standardized thematic

analysis method.

Results: 15 participants were interviewed. The process of identifying a potential organ donor
in intensive care has been illustrated by a set of relationships between the different thematic
analysis units which revolve around three major themes: "medical-nursing awareness", "
identification of the potential organ donor in intensive care” and “post-identification”. The

participants raised 10 improvement clues in the process explored.

Conclusion: This study highlighted the prioritization of training and information of medical and
nursing teams in intensive care units was the priority action to be considered in order to
improve the identification of potential organ donors. It appears in the initiatives of the local
coordination teams for organ donation for which the resources are sometimes poorly defined.
Learning for independent adults can take place in the light of andragogy. Simulation can be

considered but still needs to be validated by future learners.

Keywords: organ donation, potential organ donor, identification, intensive care



Préambule

Les recherches scientifique et technologique évoluent et envisagent la transplantation de
matériel non humain, congcu en laboratoire. Cependant, I'idéal de I'accessibilité de ces
ressources a I’'ensemble des patients sur liste d’attente, avec des résultats de transplantation
efficients, est loin d’étre atteint. C'est pourquoi le don d’organes et le don de tissus
constituent, encore aujourd’hui, la seule solution pour de nombreuses personnes en attente

de nouvelles perspectives de vie et d’avenir en bonne santé.

Mes études m’ont ouvert les yeux sur I'importance thérapeutique que représentent le don et
la transplantation pour nombre de patients mais aussi sur la chance que j'ai de voir mes

proches, et moi-méme, jouir d’'une bonne santé.

En tant qu’infirmiére de soins intensifs et de soins d’urgence, je suis souvent confrontée aux
patients critiques, dont une ou plusieurs fonctions vitales sont menacées, a leur décés et aux
réactions de leur entourage. J'ai rapidement compris que les potentiels donneurs occupent
des lits au sein de ces services. Leur identification et leur prise en charge font partie intégrante

de mon métier et pourtant, j’ai encore beaucoup a apprendre a ce sujet.

Depuis deux ans, je découvre un aspect plus holistique de mes actes de professionnelle de la
santé. J'envisage des actions a plus large échelle et cherche a comprendre la santé de la
population générale et a en prendre soin. Je comprends également que chaque individu a un
role a jouer pour sa propre santé et pour celle des autres. Par conséquent, je souhaite, a
travers cette recherche, approfondir mes connaissances et mon potentiel d’action envers le
don et la transplantation. Je souhaite également donner I'opportunité a une multitude de
personnes de se pencher sur la problématique, de I'aborder, de I'explorer et de pouvoir
augmenter le nombre de donneurs a des fins altruistes, humanistes et thérapeutiques, pour

la santé d’une collectivité de Belgique ou d’ailleurs.



Introduction

En 2019, 312 donneurs d’organes décédés ont participé a la transplantation de 984 organes
en Belgique. Ces chiffres la placent en seconde position, derriére I’Allemagne, dans le
classement des pays donneurs, sur les huit représentés au sein d’Eurotransplant (1,2). Avec
une moyenne de 26,7 donneurs décédés par million d’habitants pour la derniere décennie, la

Belgique se situe dans le top cing mondial des pays actifs pour le don d’organes (3).

Le terme « donneur d’organes décédé » se subdivise en deux catégories : il y a ceux a coeur
battant, en mort cérébrale, et ceux a cceur non-battant, aprés un arrét cardio-circulatoire (4).
Cette derniere appellation émane d’un consensus national espagnol, intervenu a Madrid, en
2011, qui a proposé une modification de la classification de Maastricht, référence
internationale depuis 1995 définissant les différents types de donneurs, et validée par
I’Organisation Mondiale de la Santé (5). Un appel a une responsabilité nationale est lancé afin
d’atteindre I'objectif de « self-sufficiency », situation dans laquelle le nombre d’organes
disponibles égale le nombre d’organes nécessaires a la transplantation (5-7). Pour I'atteindre,
une approche systématique du processus de don d’organes a été élaborée sur la base d’un
accord universel : le « Critical Pathways for Deceased Donation » (5) (annexe 3.1, p. 53).
Véritable référence pour les professionnels qui évaluent les opportunités du don d’organes de
donneurs décédés, il encourage également I'évaluation de la performance des hopitaux actifs
dans ce domaine ainsi que la comparaison de leurs activités respectives, toujours dans

I’objectif d’atteindre I'autosuffisance nationale.

La Belgique et le don d’organes

En Belgique, la législation encadre le don et la transplantation d’organes post mortem depuis
le 13 juin 1986, et ce dans un systeme « d’opting-out ». Celui-ci prévoit que toute personne
mentalement compétente, inscrite au registre de la population belge (ou au registre des
étrangers depuis au moins 6 mois), est considérée comme donneur potentiel apres le déces,
sauf refus explicite de son vivant (8). De plus, la présomption de consentement a été étendue
dans le cadre de la loi du 19 décembre 2008 de sorte que tout matériel biologique humain

pourra étre légalement prélevé chez tout individu qui n’aura pas manifesté son refus de son



vivant et ce, non plus a de seules fins de transplantation, mais également pour la recherche
scientifique (9). Cependant, malgré une loi favorable, il existe, en Belgique, un déséquilibre
pérenne entre le don et la transplantation. En 2019, 87 belges en attente d’un organe sont
décédés (10) avec une moyenne annuelle de décés sur liste d’attente située entre 80 et 120
personnes (3). Malgré une tendance a la baisse, cette « mortalité sur liste d’attente » persiste
et I'idéal d’autosuffisance est loin d’étre atteint. En janvier 2020, 1341 individus sont encore
sur liste d’attente active dans notre pays (2). Il est néanmoins important de noter I'effort
fourni par des initiatives nationales dans ce domaine. En 2006, la Belgique lancgait sa campagne
nationale « Projet GIFT » visant I'optimisation de I'identification des donneurs, a travers la
mise en place d'une coordination locale de dons et via l'utilisation du programme
international « Donor Action » (11). En 2010, cette mission sera d’ailleurs encadrée par une
directive européenne déterminant la mise en place d’un coordinateur local pour le don

d’organes au sein des hopitaux actifs dans ce domaine (3).

La problématique de la conversion des donneurs potentiels

La détection des donneurs par les professionnels de la santé et leur référencement auprés
d’une coordination locale semblent étre la clé du succés de tout programme de
transplantation (12,13). Les structures hospitalieres sans activité de transplantation ont
également toute leur place dans cette activité puisqu’elles référent, en Belgique, 2/3 des
donneurs décédés (14). Néanmoins, le monitorage du Projet GIFT a permis d’objectiver une
problématique nationale belge : entre 2010 et 2014, pres de 38 % de potentiels donneurs
décédés n’ont pas été identifiés (12,9 + 3,3 % en mort cérébrale et 24,6 + 1,8 % en arrét
circulatoire) (3). Les raisons principales étaient un manque de détection des potentiels
donneurs, mais aussi des difficultés dans I'approche de la famille ainsi que les objections par
rapport a la demande d’un possible don. Or, I'enjeu est crucial puisque la pénurie mondiale
d’organes est, en partie, la conséquence d’un échec de conversion des donneurs potentiels

en donneurs actuels (15).

La littérature est unanime : les médecins et infirmiers ont un réle essentiel dans le processus
de don et de transplantation (15—-17). lls ont une position stratégique au chevet du patient,

face a son entourage mais également au sein d’une équipe multidisciplinaire. Cependant, les



professionnels de la santé peuvent aussi représenter de véritables freins (16). Selon nombre
d’auteurs, il existe un manque de connaissances quant au processus de don mais aussi vis-a-
vis des critéres de mort cérébrale ou de mort circulatoire, ainsi qu’un manque de préparation
a I'approche de I'entourage des patients (15,18-20). Par ailleurs, il s’avere que certains
professionnels ignorent |'existence de la pénurie d’organes, ce qui favorise les actes manqués

pour obtenir le consentement de potentiels donneurs (15).

Il est important de noter que les professionnels de la santé ne sont pas les seuls responsables
de la pénurie d’organes. D’autres facteurs impactent la conversion des donneurs potentiels,
comme le temps alloué au processus. Les conflits d’intérét ont également leur part de
responsabilité dans la mesure ou les professionnels expérimentent la transition entre
réanimation de patients et réanimation d’organes ou encore |'approche de la famille du
défunt avec des croyances religieuses qui laissent penser que la démarche semble
inappropriée. Un autre obstacle a la conversion est la confusion engendrée par la diversité des
terminologies relatives aux donneurs d’organes, illustrées dans le « Critical Pathways for
Deceased Donation » (5,7) et différentes de celles présentées dans la version de 2017 du
manuel d’Eurotransplant (21). Cette confusion est aussi favorisée par I'absence de référence
universelle au sujet de la grande variété de criteres cliniques qui alertent quant a un potentiel
donneur (13). De plus, et selon certains auteurs, ce dernier peut étre identifié lorsqu’il est
dans un état de « mortimminente » (22). Chaque patient de soins intensifs ayant une situation
médicale spécifique qui évolue plus ou moins rapidement, cela complique la standardisation

des pratiques et, par conséquent, I'identification des PDO (13,23).

La problématique de la conversion des donneurs potentiels pése également en Belgique. En
2016, plusieurs auteurs belges dénoncent également I'absence de définition uniforme du
potentiel donneur d’organes qui entraine le recours a des protocoles et initiatives locales
et/ou régionales des centres de transplantation et conduit a une grande variabilité des
pratiques inter-hospitalieres (24). Ces mémes auteurs meénent, en 2019, une
analyse importance-performance qui a permis la priorisation de 19 interventions sur
lesquelles les hopitaux devaient se concentrer (25). Elle révele qu’un seul patient sur deux est
référé au coordinateur local de don alors gu’ils répondent tous les deux aux critéres de mort

cérébrale. De plus, il existe un manque de report de données concernant I'identification des
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potentiels donneurs en mort cérébrale. Cependant, plusieurs biais de sélection sont relevés

comme le fait que seuls les donneurs aprés mort cérébrale sont pris en compte.

Les pistes d’amélioration inspirées de la littérature

Des pistes de solutions sont émises dans un article du Critical Care de 2019 qui avance des
interventions-clés que peuvent envisager les soignants pour augmenter le nombre de
donneurs (16). Parmi celles qui présentent des effets statistiquement significatifs pour
I'identification de donneurs décédés, figure I’enjeu d’une stratégie multidisciplinaire avec des
référents et/ou des coordinateurs locaux de don d’organes. Ceux-ci sont d’ailleurs pergus, par
d’autres auteurs canadiens, comme des facilitateurs clés dans le processus de don (26). De
plus, la détection s’avére plus efficace lors de I'introduction de la technologie dans la pratique
(supports électroniques, applications...). Malheureusement, les auteurs de I’article pointent
des limites dans les ressources documentaires disponibles, au sein desquelles ils notent une
faiblesse méthodologique (des études sans groupe-controle avec une possible surestimation
des effets, des study design simples avec un manque d’essais controlés randomisés...). lls
lancent dés lors un appel a la publication des résultats d’initiatives prises pour améliorer le
don d’organes avec la comparaison de groupes mais ouvrent également la porte a des

interventions qui devraient avoir recours a la technologie.

Aussi, la formation des professionnels de la santé a un impact direct sur les compétences de
communication qui influencent le taux de consentement des familles au sujet du potentiel
don (16). A noter que les psychologues semblent également jouer un réle dans I'approche de
I'intention de prélever les organes avec les proches du défunt (27). lls peuvent fournir des
astuces de communication au staff médico-infirmier qui aborde I’entourage des patients et
favoriser ainsi le consentement pour le don d’organes. La modernisation de ces interventions
est également soulignée a travers des échanges par visioconférence ou le développement

d’une application, selon un rapport colt-efficacité qui doit étre préétabli.

En Belgique, les mémes auteurs qui dénongaient les failles du systeme en 2016 s’efforcent
d’avancer des pistes de solution. Ills recommandent la standardisation du processus qui peut

étre soutenu par un outil mis a disposition des équipes soignantes, raison pour laquelle ils se



sont penchés sur les « care pathways » (ou « trajets de soins ») (24). Ceux-ci sont définis par
la European Pathway Association comme : “a complex intervention for the mutual decision-
making and organization of care processes for a well-defined group of patients during a well-
defined period” (24). Déja développés aux Etats-Unis et au Royaume-Uni, les effets avancés
d’un tel outil, basé sur les bonnes pratiques, sont non négligeables : une augmentation
statistiquement significative du nombre d’organes issus de donneurs et transplantés sans
réduction de leur qualité, une amélioration des résultats, de la satisfaction des patients, du
travail d’équipe, de la performance du systeme de santé mais aussi la pertinence, la qualité et
I’efficacité des interventions (24). Toutefois, les auteurs mettent I'accent sur le manque de

preuves quant a son application concrete et ses résultats sur le terrain belge (24)

Sur base de ce constat, les auteurs belges se lancent, en 2018, dans le développement d’un
management de qualité des donneurs d’organes décédés, a travers I'élaboration d’un
parcours de soins spécifique. La recherche d’un consensus entre 18 experts belges a permis la
sélection d’interventions-clés et d’indicateurs de qualité (28). Ceux initialement proposés
étaient basés sur des guidelines internationaux existants et sur ceux développés par le projet
« ODEQUS » (Organ Donation European Quality System) mené entre 2010 et 2013 (29). Grace
a l'utilisation de la méthode DELPHI, 65 interventions-clés sur 80 sont retenues et 11
indicateurs de qualité sur 12 sont validés avec, notamment, la détection de tous les donneurs
potentiels en mort cérébrale dans les unités de soins intensifs et le report systématique des
raisons du non recours au don. Ils précisent cependant que I"échantillon d’experts est trop

peu important pour pouvoir généraliser les résultats du consensus (28).

Question de recherche

L'exploration de la littérature centre la problématique d’identification des potentiels
donneurs d’organes décédés (PDO) aux soins intensifs (Sl), que ce soit en Belgique ou ailleurs
dans le monde. Elle mérite une attention particuliere, I'enjeu étant I'autosuffisance nationale
et I'absence de pénurie d’organes qui entraine, encore aujourd’hui, une mortalité de patients
sur liste d’attente non négligeable. La solution au manque de détection des PDO s’oriente,
d’une part, vers la formation et I'information continues des professionnels de la santé et,

d’autre part, vers la standardisation des pratiques encore trop variées. Plusieurs initiatives ont
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déja délimité des interventions-clés, des indicateurs de qualité et des parcours de soins
spécifiques pour favoriser et uniformiser les pratiques autour du don d’organes (DO).
Malheureusement, les preuves rapportées a ce jour, quant a la mise en place d’interventions

concretes sur le terrain, manquent ou présentent des faiblesses méthodologiques.

Cette étude cherche a trouver un équilibre pertinent et efficient pour I'amélioration de
I'identification des PDO aux Sl en Belgique. La stratégie multidisciplinaire entre les infirmiers,
les médecins, et méme les psychologues, semble répondre a ces attentes. C'est pourquoi cette

recherche tend a répondre a la question suivante :

« Comment améliorer l'identification des potentiels donneurs d’organes décédés par les

staffs psycho-médico-infirmiers des services de soins intensifs ? »

Objectifs de I’étude et hypotheses

L’objectif est de comprendre le processus d’identification de PDO par le staff psycho-médico-
infirmier des unités de soins intensifs (USI) d’hépitaux belges actifs dans le don d’organes et
leurs besoins spécifiques pour proposer, de maniere inductive, une action afin d’améliorer la

détection de ces PDO.

L'hypothese principale est la suivante : « Il existe un processus d’identification de potentiels
donneurs d’organes décédés, par les staffs psycho-médico-infirmiers dans les USI, qui peut étre
amélioré ».

Les hypotheses secondaires sont les suivantes :

1) Enregard de I'importance accordée, par la littérature, a la détection des PDO : « Les staffs
psycho-médico-infirmiers des US| accordent de [Iimportance a [I'optimisation de
I'identification de potentiels donneurs d’organes décédés. »

2) Enregard de la variabilité des pratiques dénoncées par la littérature qui recommande la
standardisation des pratiques: « Le processus d’identification de potentiels donneurs

d’organes décédés par les staffs psycho-médico-infirmiers différe d’'une USI a une autre. »



3) En regard du manque de connaissances relevé par la littérature qui recommande la
formation et I'information continues des professionnels de la santé : « Les staffs psycho-
meédico-infirmiers des US| sont insuffisamment formés au processus d’identification de

potentiels donneurs d’organes décédés. »

Matériel et méthodes

Type d’étude et démarche de recherche

Cette étude qualitative exploratoire multi-sites a été réalisée via des entretiens par
visioconférence afin de cerner au mieux |'expérience et les processus décrits par les staffs
psycho-médico-infirmiers de six USI relatifs a I'identification des PDO. Les résultats de cette
étude permettront, par la suite, de proposer, de maniere inductive, une action qui vise

I'amélioration de I'identification des PDO.

Population étudiée

L'hétérogénéité des hopitaux en Belgique et la variabilité des pratiques liées au don d’organes
justifient la réalisation d’une étude multi-sites afin d’éviter des éventuels biais de sélection
mais également pour explorer la richesse des processus et des points de vue structurels,
individuels. Le choix a été pensé selon le type de structure (catholique, libre), le nombre de
lits de soins intensifs et I'activité relative au don d’organes.

Tableau 1 : Hétérogénéité des structures hospitaliéres belges participantes

Réseau libre Réseau catholique
Centre de o . Clinigues universitaires Saint-Luc (34
- Hoépital Erasme (35 lits) .
transplantation lits)
Hopital Civil Marie-Curie du groupe Hopital Notre-Dame Charleroi du
truct Intercommunale de Santé Publique du groupe Grand Hopital de Charleroi
structure
Pays de Charleroi (ISPPC) (32 lits) (GHDC) (18 lits)
) Centre de santé des Fagnes de Chimay Clinique Notre-Dame de Grace a
Petite structure . . ]
(CSF) (7 lits) Gosselies (CNDG) (10 lits)

Cette méme activité met en lien plusieurs disciplines qui peuvent interagir dans le processus

de don. Dés lors, cette recherche se centre sur les psychologues, les médecins et les infirmiers



qui forment le staff psycho-médico-infirmier des USI des hépitaux belges actifs dans le don

d’organes (DO).

Les criteres d’inclusion sont les membres du personnel infirmier, du personnel médical (y
compris les chefs de service et les coordinateurs locaux médicaux et infirmiers) ou du
personnel psychologue, qui sont engagés au sein d’'une des unités de soins intensifs des
hopitaux Erasme, Saint Luc, Marie-Curie, Notre-Dame Charleroi, du Centre de Santé des
Fagnes et de la Clinique Notre-Dame de Grace de Gosselies et qui auront préalablement
consenti a participer a I’étude. Tout membre qui n’exercera pas/plus dans un de ces services

durant la collecte des données sera exclu de I'étude (pensionné, intérimaire, en maladie).

Méthode d’échantillonnage

Un premier contact a été établi en juin 2020 par mail avec les infirmiers et médecins chefs de
service ainsi qu’avec I'un des membres de la coordination locale de chaque service de soins
intensifs de chaque structure participante. Certains ont été contactés a plusieurs reprises, et
parfois par téléphone, suite a I'absence de réponse. Aprés que ceux-ci aient approuvé le
projet, il leur a été demandé de transmettre un mail (annexe 1.3) a I'ensemble des infirmiers,
des médecins et des psychologues du service (sur leur adresse professionnelle) afin de
solliciter leur participation a I'’étude, sur base volontaire. Cette méthode a été retenue au vu
du contexte sanitaire lié a la pandémie COVID-19 qui limite le contact direct. De plus, elle
permet d’éviter la diffusion des adresses mails des membres du personnel en dehors de

I’"hopital pour des raisons de protection des données.

Ce mail présentait I'’équipe de recherche, I'étude, la population d’intérét, |'objectif ainsi que
les tenants et les aboutissants de la participation. Dans ce mail étaient joints le formulaire de
consentement éclairé (annexe 1.4) ainsi qu’une vidéo explicative de I'étude, élément pensé
pour accroitre l'intérét envers la recherche et la confiance des personnes contactées a
distance. L’échantillon tend vers la saturation des données et les entretiens ont pris fin lorsque
les données se sont répétées et que I'ajout de celles-ci n"apportait plus une meilleure

compréhension du sujet d’étude.



Echantillon

La méthode d’échantillonnage est non probabiliste, par choix raisonné selon le statut
professionnel (psychologue, infirmier, médecin des soins intensifs) mais aussi le type de

structure hospitaliére, et au volontariat.

Parametres étudiés

L'exploration s’est faite a partir de quatre champs déductifs tirés de I'objectif et des
hypotheses de I'étude : la représentation du PDO (les connaissances et les expériences) ;
I'identification du PDO (I'importance accordée et la réalité du processus) ; les difficultés liées
a lidentifications du PDO; les recommandations et les pistes d’amélioration pour
I'identification du PDO. Ces codes ont été choisis pour balayer le processus de I'identification

des PDO, dans chaque USI, dans sa globalité.

Outils de collecte des données

Les données sont collectées a travers des entretiens semi-structurés réalisés par
visioconférence. Cet outil a été choisi dans le but d’aborder les aspects spécifiques liés a
I'identification du PDO aux soins intensifs d’'un point de vue individuel tout en laissant aux
participants une marge de liberté pour répondre ouvertement. Par ailleurs, il touche au critere
de faisabilité dans un contexte sanitaire qui limite les contacts directs et répond aux difficultés
organisationnelles liées aux diverses situations géographiques. L’entretien est enregistré, sous

accord du participant, a des fins de retranscription et d’analyse de données.

Ensuite, il est éclairé par un guide d’entretien (annexe 2.1), préalablement réalisé, dans lequel
six questions ouvertes ont été rédigées, centrées sur les parameétres a étudier. Celles-ci évitent
un dialogue trop abstrait et sans forme exploratoire. Les écrire préalablement permet de
prévoir la fagon de les poser pour faire ressortir les informations recherchées mais également
éviter des formulations douteuses face a lI'interviewé. Il permet également a I'’enquétrice de
maintenir un cadre d’interrogation objectif et non teinté de ce qui lui fait sens
personnellement. Le guide s’articule en entonnoir : il débute par la narration globale du sujet

et de son expérience professionnelle pour ensuite comprendre le sens et I'importance
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accordés au DO et aux potentiels donneurs. Au fur et a mesure, il centre de plus en plus le
dialogue sur I'identification de ces potentiels donneurs et tente de faire ressortir des éléments
concrets qui pourront modeler I'outil a développer. Les grands themes sont divisés en sous-
themes a explorer. Ceux-ci guideront également |’entretien mais ne seront pas proposés
directement a la personne interrogée : le but étant qu’ils soient abordés de fagon spontanée,
tout en laissant place également a de nouveaux aspects qui pourront étre avancés au fur et a
mesure des entretiens. Ills permettront de rappeler a l'investigatrice vers quels éléments
porter un intérét pour répondre a la question de recherche. La reformulation et les relances

sont employées selon les réponses des participants.

Organisation et planification de la collecte des données

Sous I'accord du College restreint des enseignants de I'Université de Liége et sous I'accord des
référents contactés au préalable, les mails de sollicitation de participation sont envoyés aux
membres a partir de mars 2021. Les personnes sollicitées renvoient, sur base volontaire, le
formulaire signé sur I'adresse mail de I'investigatrice, ce qui prouve alors leur consentement
a la participation mais également a la communication de leur adresse mail professionnelle. En
réponse, elles recoivent un lien internet vers le site « Cally » qui propose des plages horaires
pour planifier un entretien d’une heure par visioconférence, selon leur meilleure convenance,
entre mars et le 30 avril 2021. Des leur inscription a I'une de ces plages, |'investigatrice regoit
un mail de confirmation et communique aux participants un second lien vers une salle de
réunion virtuelle sur la plateforme « Zoom ». Suite aux réponses tardives et insuffisantes pour

la saturation des données, les entretiens ont été prolongés jusqu’au 16 mai 2021.

Traitement des données et méthode d’analyse

Une fois I'entretien réalisé, celui-ci est retranscrit en son intégralité, de maniere littérale et
manuellement par 'investigatrice sur Word, dans, si possible, les 72 heures. Les informations
non verbales disponibles en visioconférence (pause, sourire, rire, interruption) viennent
compléter cette retranscription. A cette phase, les entretiens sont anonymisés et une fiche
signalétique est attribuée a chaque entretien pour en préciser la date, la durée ainsi que le

statut de I'informateur et le type de structure. Une fois retranscrits, les entretiens sont relus
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par l'investigatrice pour une réappropriation des données. Un tableau d’analyse est alors
réalisé pour chaque entretien afin de dégager, de maniére descriptive et non interprétative,

des codes initiaux inductifs illustrés par des éléments de texte et des verbatims.

Ces démarches initiales permettent d’entamer la premiere étape de I'analyse thématique
inspirée de la méthode de Braun et Clarke de 2006 (30). Cette méthode a été choisie car elle
permet de comprendre au mieux les expériences et les comportements des personnes
interrogées, a travers des données desquelles se dégagent clairement des themes. Ceux-ci
sont définis comme des réponses a la question de recherche, issues d’une interprétation et
d’une intégration des données récoltées (30). Cette analyse thématique apporte un cadre de
travail plus rigoureux qui soutient la fiabilité des résultats qualitatifs. Elle est flexible et
facilement accessible aux chercheurs. Par ailleurs, elle se décline en six étapes : se familiariser
avec les données, générer des codes initiaux, rechercher des thémes, passer en revue les

themes, définir et nommer les thémes, produire le rapport (30).

Dés lors, des codes initiaux, a la fois déductifs car inspirés du guide d’entretien, mais surtout
inductifs car relevés par les participants, ont été les premiers fondements de I'analyse. Ceux-
ci ont été repris et illustrés par des verbatims au sein d’un tableau d’analyse individuelle
réalisé pour chaque entretien. Cette étape a permis d’extraire et de condenser les données
pour ensuite déstructurer et décontextualiser le corpus. Les codes, une fois retravaillés, liés
et fusionnés, ont permis de mettre en évidence trois grands thémes inductifs qui s’inscrivent
dans une certaine chronologie, illustrés par un schéma présenté dans les résultats.
L'investigatrice a également élaboré un codebook (annexe 2.3) dans lequel a été notifiée la
fréquence d’apparition de chaque unité d’analyse thématique afin de relever I'importance qui
lui est accordée par les participants. Les themes ont ensuite été détaillés, définis et illustrés
par des verbatims pour, ensuite, laisser place a la discussion et aux perspectives de la
recherche. L’'ensemble de I'analyse a été réalisée sur papier et n’a pas été assistée par un

logiciel informatique.

Afin d’assurer la validité des résultats, I’équipe de recherche s’est questionnée sur les criteres

de rigueur scientifique pour I'analyse qualitative des données, développés par les auteurs

12



Lincoln et Guba et présentés par I'auteure Sylvie Noiseux (31). Ceci est illustré dans le tableau

présenté a I'annexe 2.6.

Comité d’éthique

Le protocole de cette étude a été soumis et validé par Collége restreint des Enseignants de
I'Université de Lieége. Cette étude n’entrant pas dans le cadre de la loi relative a
I’expérimentation humaine et ne faisant pas I'objet d’une publication, I'avis d’un Comité

d’éthique n’a pas été nécessaire pour sa réalisation.

Résultats

Présentation de |I"échantillon

L’échantillon final est repris a I'annexe 2.2. Il comporte, au total, 15 participants, dont 8
infirmiers, 4 hommes et 4 femmes. Parmi eux, 4 ont une formation de coordinateur local DO
dont 3 exercent réellement la fonction, et 1 est infirmier chef de service d’une unité de neuro-
traumatologie intensive. Aucun infirmier de la CNDG n’a pu étre interrogé. L’échantillon
comporte également 7 médecins, 6 hommes et 1 femme, dont 5 sont les principaux
responsables du processus de DO au sein de leur service de SI. Aucun médecin du CSF n’a pu

étre interrogé. Chaque participant a, au minimum, 1 an d’exercice au sein d’'une USI.

Relations mutuelles entre les différentes unités d’analyse thématique

L'analyse thématique des données a permis d’aboutir a un schéma (Figure 1) qui illustre le
processus de I'identification du PDO aux Sl et sa temporalité autour de trois thémes majeurs

. « la_sensibilisation _médico-infirmiére », « l'identification du PDO aux Sl » et « l'aprés-

identification ». Les quinze participants ont fait part de facteurs influengant I'identification du
PDO aux Sl avant, pendant et aprés cette démarche. Dés lors, la sensibilité du personnel
médico-infirmier implique que le patient aux SI qui va potentiellement décéder sera identifié

comme un PDO pour ensuite devenir un donneur effectif, ou non.
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Figure 1 : Relations mutuelles entre les différentes unités d’analyse thématique et processus

d'identification du potentiel donneur d'organes aux soins intensifs
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Dans la mesure ol un DO aboutit, celui-ci peut étre suivi par un don de tissus (DT). Ce sujet
est abordé par une majorité de participants (n = 11) qui affirment qu’il est encore méconnu et
délicat a aborder (« Parce que souvent la peur un peu... enfin moi en tout cas c’est mon cas,
c’est de ne pas savoir répondre aux questions des familles ») et dont la réflexion, non
systématique (« Le probléeme c’est que quand on se dit « il est pas éligible pour les organes »
on oublie de se dire « ah ben tiens et pour les tissus ? » »), ne se fait pas de maniére isolée mais
bien associée au DO : « quand c’est isolé, c’est quand méme plus difficile en fait (...) c’est plus
facile de parler des organes et puis si vous étes d’accord, on parle des os et des tissus ». lls
précisent que celui-ci peut arriver plus tardivement dans la mesure ou le prélevement peut
s’effectuer plusieurs heures aprés le décés du donneur. Grace a cette temporisation accordée
dans le processus, le DT peut étre, selon eux, plus facilement envisagé dans d’autres services
gue les USI, ol des patients décedent également, comme en neurologie, en gériatrie ou aux

urgences.

l. La sensibilisation médico-infirmiere

La « sensibilisation médico-infirmiére » découle d’une influence réciproque entre « croyances
et obédiences » et « communication et informations données/recues ». Ces deux éléments
s’influencent mutuellement dans un cadre décrit comme teinté de « communautarisme » (n
=1) et de « culture » (n = 3). En effet, la religion apparait comme secondaire face a ces facteurs
qui I'enrobent et n’est donc pas reprise comme élément central dans ce cercle : « (...) c’est la
peur du qu’en dira-t-on dans la rue, dans sa communauté, dans sa famille et ce n’est pas

vraiment une conviction philosophique profonde ou religieuse profonde ».

Dans « croyances et obédiences », nous retrouvons deux codes inductifs : « la mort » (n = 4)
et « le corps » (n = 1). Le premier cas de figure apparait important pour quatre participants
qui lient la mort a la sensibilisation médico-infirmiere en lien avec le DO. Le personnel médico-
infirmier parle de la mort et a un rapport avec elle qui différe d’une personne a une autre « Je
crois aussi que ¢a dépend si le personnel est a I'aise par rapport a lui-méme. Est-ce que, pour
lui-méme, l'idée de la mort est déja quelque chose d’acceptable ? Et fatalement, si la mort
n’est pas acceptable, le prélevement ne va pas étre une idée qui va venir, qui va surgir comme
ca, spontanément » et lui accorde un sens a travers le DO, parfois décrit comme purement

altruiste : « Transformer la mort de quelqu’un pour sauver quelqu’un d’autre, nous on se
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raccroche beaucoup a ¢a (...) c’est donner du sens a la mort pour donner du positif dans une
situation qui est quand méme négative ». « Le corps », quant a lui, détient la symbolique
autour de l'enveloppe corporelle qui peut impacter les manipulations post-mortem,
notamment lors de DT : « Pour certaines personnes, on considére méme que c’est mutiler les

corps ».

En ce qui concerne « communication et informations données/recues » (n = 5), cette donnée
s’intégre au sein de I'équipe médico-infirmiere (EMI) elle-méme a travers la relation avec les
colléegues mais aussi en dehors du contexte hospitalier, avec I'entourage proche ou des

personnes extérieures.

Deux principaux facteurs influencent ce theme. Le premier est la « Formation et information
de 'EMI », largement rapportée (n = 14), et avec une faiblesse, démontrée par quatorze
participants, qui peut impacter négativement I'identification du PDO. A noter que la CLDO
peut avoir ce réle (n = 6) mais trois participants dénoncent un manque de financement de
cette fonction avec une « déviation de fonds publics » : «{(...) encore une fois, c’est une
question de budget », « Faut pas oublier que les hbpitaux recoivent de I'argent et que cet
argent est parfois utilisé a d’autres fins... ». Quatre participants font part de leur satisfaction
a travers leurs expériences de formation par simulation pour la CLDO. Les « Expériences
positives/négatives liées au DO » (n = 5) entrent également en jeu, que ce soit de maniére
positive : « si t’es dans une équipe ou il y a déja cette culture la et que donc t’as déja eu
I'occasion de participer a des dons, c’est plus facile. Donc oui, I'expérience de I’'équipe c’est
important », ou de maniere négative : « Quelqu’un qui a eu une mauvaise expérience ou un

mauvais vécu d’un DO (...) ¢a peut sensibiliser les gens dans un sens négatif »

Le tremplin vers l'identification du PDO est représenté par I’« Anticipation de la réflexion sur
le PDO avec I’'EMI » (n = 15). Ce code inductif a été repris par I'’ensemble des participants qui
y voient une certaine complexité sur le plan éthique dans la mesure ou la frontiére entre le
patient et le PDO doit étre maintenue. Il est important de préciser que cette réflexion, a ce
stade, n’intégre pas la famille du défunt et se fait uniguement au sein de I'EMI : « c’est
compliqué d’expliquer a la famille qu’on soigne quelqu’un et qu’en méme temps on pense aux

organes », « on ne parle de DO (a la famille) que quand on a une quasi-certitude (...) Et c’est
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double peine quand on dit « voila on fait un DO », c’est déja pas évident, puis dire « ah ben en
fait on ne va pas le faire » ». Au plus la réflexion est anticipée, au plus I'identification du PDO
se fait « ante-mortem », au plus vite une vigilance apparait quant aux parametres a controler,
au plus on évite les complications physiopathologiques qui contre-indiqueraient le don : « Si
pendant 3 jours on n’a pas contrélé sa tension, on a laissé son sodium monter, on compromet
tous les organes potentiels », « (...) on fait des actes, des soins un peu plus délétéres et on se
dit « peut-étre qui si on avait fait autrement, tel organe aurait pu étre prélevé » Toutefois,
I’anticipation de cette réflexion atténue fortement la frontiére entre patient en phase curative
et PDO. Ceci pourrait induire des conflits d’intérét thérapeutiques aboutissant, en I'absence
de garde-fous, a un désinvestissement dans les projets thérapeutiques du patient : « ca me
parait un peu difficilement envisageable pendant un projet thérapeutique maximal... ». Des
lors, I'accent est mis : « Les premiers examens et les premiers contacts que j'ai avec GIFT ne
vont en rien changer mon attitude avec le patient. Je vais rester dans un mode curatif », « Je
pense qu’il faut travailler dans I’autre sens et se dire « on arréte, d’accord, mais est-ce qu’il est

candidat donneur ? » mais ne pas aller a I'inverse. Je pense que c’est dangereux... ».

Dans la mesure ou les donneurs d’organes en mort cérébrale (DOMC) apparaissent dans des
contextes plus brutaux, plus aigus, I’anticipation serait plus complexe a réaliser, mais elle reste
envisageable : « Les gens, souvent, avant d’arriver a la mort cérébrale, ont quand méme des
états de « pré mort cérébrale » (...) c’est souvent une succession d’événements qui font qu’on
sait que quoi qu’il arrive, on va dans un mur. Et donc, a ce moment-la, on se pose déja la
question ». En ce qui concerne les donneurs d’organes de type Maastricht Il (DOMIII), la
réflexion quant au potentiel don apparait au moment de la décision collégiale de désescalade
ou d’arrét thérapeutique (AT). L'ensemble des participants affirment que cette réflexion ne
doit pas étre établie avec la famille avant la déclaration de la mort cérébrale ou la décision
d’AT. Les proches du défunt peuvent influencer cette anticipation dans la mesure ou certains

abordent spontanément le sujet assez t6t, ce qui reste encore rare (n = 5).

Enfin, cette sensibilisation médico-infirmiére peut étre influencée par I'apres-identification :
c’est ce que les participants appellent les « A priori » (n = 3). Ceux-ci expliquent que les EMI
se projettent parfois plus loin dans le processus de don et anticipent, de maniere consciente

ou non, les éléments qui tournent autour du donneur effectif. Ce phénomene influence

17



également l'identification du PDO, parfois comme un facteur favorisant : « Donc, a priori,
toute personne qui va décéder aux Sl, on va se poser la question d’un don éventuel », parfois
comme un frein, notamment pour les petites structures : « si on doit se lancer la-dedans ben
on doit pouvoir mobiliser une salle d’op’ et on les a peut-étre pas non plus aussi facilement »,
« (...) on essaye de le faire mais fatalement ¢a débouche beaucoup plus rarement sur un don
et donc on a peut-étre plus peur de se dire « on va se lancer la-dedans » ». Un médecin
affirme : « L’issue est un peu liée a nos idées a priori et donc, quand on se disait « celui-la ¢a

n’ira pas », ben ¢a n’allait pas ».

1. L’identification du PDO aux Sl

Le processus d’identification du PDO aux Sl en tant que tel représente, a lui seul, un théme
puisque tous les participants interrogés Ilui soulévent une importance « majeure »,
« primordiale » : « Toute la problématique de transplantation n’existe que parce que quelque
part, et a un certain moment, il y a une identification d’un donneur potentiel (...) c’est
presqu’une des phases les plus critiques de toute la problématique de la transplantation ».

Certains précisent : « ca fait partie du métier ».

L’ensemble des participants décrivent deux profils types de donneurs d’organes qui peuvent
étre détectés aux Sl : les « DOMC » et les « DOMIIl » (n = 15). Le premier type comprend des
patients souvent jeunes, accidentés de la route, traumatisés craniens, avec une hémorragie
cérébrale ou une rupture d’anévrisme, qui passent ou, dans la mesure de |'anticipation de
I'identification, vont passer a court terme en mort cérébrale et donc devenir de potentiels
donneurs a cceur battant. Ils sont admis aux SI dans des contextes souvent brutaux et aigus.
L’état de mort cérébrale (EMC) est détecté a I'aide de divers examens (les potentiels évoqués,
I’électroencéphalogramme, le Doppler transcranien) et de signes cliniques neurologiques
objectifs (absence de réflexes du tronc cérébral, Glasgow Coma Scale a 3/15), bien établis
aupres de I'ensemble du personnel interrogé qui, parfois, qualifie la transition de vivant a

I’'EMC comme « on/off » (n = 3). Cet état est attesté par 3 médecins.

Les DOMIII, quant a eux, sont percus comme des patients admis aux Sl depuis plus longtemps,
dans un contexte plus chronique, souvent plus agés et avec des comorbidités préalables et

des atteintes d’organes mixtes, dans le cadre de comas dépassés/irréversibles/post
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anoxiques/végétatifs qui suivent un arrét cardiaque ou un accident vasculaire cérébral. Ils
peuvent entrer dans la catégorie des donneurs a coeur non battant et donc dans la
classification Maastricht Il dans la mesure ou un AT est décidé collégialement et 'arrét
cardiaque est programmé en salle d’opération, suivi d’'un prélevement d’organes. Certains
participants (n=4), notamment médecins (n = 3), décrivent ces PDO comme plus difficiles a
détecter dans la mesure ol les signes cliniques sont moins évidents que pour la MC et que le
« déclic » se fait moins facilement. Un médecin avoue : « c’est quand méme plus une difficulté
pour moi...Voila, j‘aime bien les trucs bien carrés, voila, la mort cérébrale avec ses critéres bien
stricts... Donc la je suis plus inconfortable ». lls soulévent le manque d’automatisme et de

systématisme de la réflexion par rapport au DO au moment de la décision d’AT.

La détection de ces deux types de PDO est influencée par plusieurs facteurs. Dans un premier
temps, onze participants insistent sur le fait que la déclaration de mort cérébrale ou la décision
d’AT est « Médecin-dépendant », ce qui peut, parfois, freiner I'identification : « (...) des fois
j’ai I'impression que les médecins sont... pas dans 'acharnement thérapeutique mais ils vont
vraiment faire le max... des fois ils vont méme aller un peu plus loin que ce que nous on
toléererait ». Les EMI interrogées affirment que la décision revient au médecin mais peut étre
influencée par le staff infirmier : « Et puis... penser a I’équipe infirmiére aussi, bien entendu,
parce que pour eux aussi c’est pas toujours facile de comprendre éventuellement des décisions
d’AT, méme si on a plutét tendance a observer qu’en général, c’est plutét elles qui nous
poussent a dire qu’il faut arréter dans beaucoup de situations », « Aprés ¢a dépend des
meédecins aussi... Parfois c’est nous (infirmier(e)s) qui devons un peu les titiller avec ¢a ». Dés
lors, le processus d’identification débute a travers une « Collaboration et communication
médico-infirmiére » (n= 7) dans le cadre, notamment, des rapports/staffs/tours des patients
de l'unité : « (...) 'infirmier qui dit « tiens ce malade, il ne pourrait pas étre donneur ? » : pour
moi ils font partie intégrante du processus d’identification clairement au méme titre que le

médecin. Maintenant on est complémentaires »

L'identification peut également étre influencée par la « CLDO » (n = 8). Ce point est
directement lié a « Institution de soins » (n = 9) car les actions de la CLDO par rapport a
I'identification du PDO différent d’une structure a I'autre. Dans certains hopitaux, les patients

et leurs dossiers sont revus quotidiennement par I'EMI qui contacte, dans un second temps,
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la CLDO lorsqu’une possibilité de don peut étre envisagée. Un médecin de centre de
transplantation précise d’ailleurs : « Alors, je suis pas sir que c’est la présence d’une équipe de
coordination locale qui permette de reconnaitre le patient potentiellement donneur ». Dans
d’autres structures, notamment les moyennes, ce sont surtout les membres délocalisés de la
CLDO qui réalisent ce screening, ce qui est décrit comme intéressant du fait du regard
extérieur et de la prise de recul par rapport aux patients de I'unité. Mais une infirmiére
précise : « Nous sommes au chevet du malade : c’est les infirmiéres qui décélent les premiers
symptémes... les premiers critéres (...) Moi je trouve qu’en tant qu’infirmiére aux Sl, ¢a fait
partie de notre role ». Dés lors, un autre point découle de « CLDO » et « Institution de soins » :
ce sont les « Habitudes pratiques » (n = 6) : « Plus on en fait et plus on y pense, c’est évident.
Il'y a clairement une question aussi d’habitude et des infis et des médecins... Et on le voit bien
entre les jeunes médecins en formation et les intensivistes, c’est pas le méme, il n’y aura pas

le méme engouement ou la méme rapidité de réflexion »

Enfin, cing participants abordent le point « Procédures et guidelines » car ils font part de
protocoles ou formulaires réalisés au sein de leur unité pour reprendre de maniére objective
les critéres et les contre-indications d’un PDO et aider a la détection de celui-ci. Encore une
fois, cette unité d’analyse est directement liée a « Institution de soins » (n = 9) car ces
documents sont institutionnels et different d’une unité a I'autre. Par ailleurs, ils dépendent
également de la « CLDO » (n = 8) dans la mesure ou, dans certains hdpitaux, c’est elle qui se

charge de créer ces supports mis a disposition des EMI.

En résumé, l'identification du PDO aux Sl est un processus « difficile a normer » car « c’est
aléatoire, subjectif et fluctuant (...) Aléatoire parce qu’on ne sait pas déterminer quel patient
sera un candidat donneur. C’est subjectif parce qu’effectivement ¢a dépendra de I'expérience
des gens et de leur capacité de présumer de I’évolution de la situation correctement. Et
fluctuant parce que la situation du patient est fluctuante aussi. Un jour il va s’aggraver on aura

tendance a se dire « la ¢a va mal tourner » et le lendemain il va s’7améliorer ».

1. L’apres-identification

Ce troisieme théme est apparu a travers les quinze entretiens menés car I'ensemble des

participants soulévent spontanément des éléments qui interviennent apres le processus
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d’identification, regroupés en deux codes inductifs : la « Famille du défunt » (n = 15) et le
« Management du PDO » (n = 7). « Donc voila, les repérer, je pense qu’il n’y a pas trop
d’obstacles (...) Je pense que c’est plutét concrétiser la prise en charge et la suite qui parfois

est un petit peu plus compliqué ».

Premiérement, I'« approche » de la famille constitue un sujet largement (n = 15) abordé car
elle représente une étape indispensable pour connaitre I'avis du défunt concernant le DO,
dans le cas ou celui-ci n’a pas déclaré sa volonté de son vivant. Mais cet avis n’est pas toujours
bien cerné : « les familles prennent ¢a pour une décision et refusent pour eux, plus que pour le
patient ». C'est pourquoi le passage de l'identification a I'aprés-identification est influencé par
la « Déclaration anticipée » (n = 6) puisque les EMI font appel aux équipes de transplantation
pour connaitre la décision du défunt a travers le registre national et adapter ainsi leur discours
face a la famille. La rareté de cette déclaration et les réticences qui lui sont liées sont
soulignées : « C’est comme si tu demandais aux gens de choisir leur cercueil avant de mourir,
tu vois que les gens ont du mal avec ¢a. », « (...) ¢a doit étre éclairé et tu peux pas faire un oui
non sur un document que tu signes. Par prudence, tu vas mettre non », « pour aller a la
commune ¢a devient compliqué aussi tu vois (...) je comprends que les gens soient découragés.

Je pense que c’est un probléme d’administration ».

L’'ensemble des participants s’accordent sur le fait qu’aborder I'intention de prélévement avec
la famille, action qui découle aussi du code « Approche », se réalise et doit se réaliser aprés
I’'annonce de I'impasse thérapeutique, de mauvais pronostic ou de 'EMC : « Tant qu’il n’y a
pas cette discussion d’arrét de soins, il est hors de question d’aborder quoi que ce soit avec la
famille » ». Onze participants précisent cette approche en « Deux temps » : « Le principe c’est
d’avoir deux temps distincts : on traite le malade jusqu’au bout puis quand on est face a une
impasse thérapeutique, on constate d’abord I’échec puis on en informe la famille et puis
seulement on embraye éventuellement sur la possibilité d’un DO ». Dans tous les cas, ces deux
annonces relévent de I'« Annonce de mauvaises nouvelles », concept précisé par quatre
participants interrogés et décrit comme parfois difficile a faire pour certains membres du
personnel médico-infirmier. Par ailleurs, certains (n = 2) affirment que cette annonce est
parfois mieux acceptée par les proches dans le cas des DOMIIl ou il y a déja eu plusieurs

contacts préalables dans des contextes plus chroniques contrairement aux DOMC avec une
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évolution plus rapide des événements qui laissent moins de temps aux transitions d’'une phase

a une autre et a leur acceptation.

L’approche de la famille est directement liée a la « Sensibilisation de la famille du défunt » (n
= 7). Tout comme la sensibilisation de I'EMI, les « Croyances et obédiences » (n = 6), qui
comprennent « La mort » (n = 1) et « Le corps » (n = 2) (« certaines familles trés catholiques
vont refuser aussi pour lintégrité du corps »), et « Communication et informations
données/recues » (n = 7) s’influencent mutuellement. Ils impactent les attitudes de la famille
lors de la réflexion autour de l'intention de prélever les organes de leur proche : « Mais je
pense qu’il n’y a rien a faire, c’est la sensibilité préalable de la famille qui joue. Je crois que
nous on a beau faire tout ce qu’on veut, s’ils n‘ont jamais été sensibilisés au sujet, s’ils n’en ont
jamais parlé entre eux en famille... c’est vrai que c’est un sujet qui est abordé, souvent dans
des circonstances atroces ». Le « Communautarisme » (n = 4) revient plus fréquemment dans
le cas de la famille. Un participant affirme que « les trois grandes religions monothéistes ne
sont pas opposées au DO » et souléve un probleme d’interprétation des textes religieux pour
des convictions plus communautaires, culturelles et personnelles : « il y a toujours cette notion
que certaines cultures ne veulent pas donner ». Plusieurs participants font part d’influences
extérieures sur le cercle de la sensibilisation : « d cause de cette hiérarchie trés horizontale, la
famille qui va amener un imam particulier va probablement se référer a son imam, donc pas
au grand imam de Bruxelles, a son imam de sa propre mosquée pour aider a prendre la
décision. Et donc, ¢a va dépendre du chef religieux ». Au-dela de ces influences
communautaires, il y a également des influences intrafamiliales : « Si dans des familles il n’y a
pas de soignants, ils n’y pensent méme pas en fait, ils ne vont pas se poser la question ». Le
manqgue de communication en amont sur le sujet est soulevé a plusieurs reprises (n=4) : « on

n’en parle pas avant ».

La derniere unité d’analyse de ce troisieme theme est le « Management du PDO » (n =7) :
« Ce qui est important, c’est pas la gestion des donneurs, c’est la gestion des donneurs
potentiels, qui est trés différente puisqu’il y a beaucoup de donneurs potentiels qui
n’aboutiront pas a un don pour toutes sortes de raisons...». A I'instar de la prise en charge de
tout patient, le PDO demande |‘organisation de ressources, élément repris sous le

code « Organisation logistique et humaine » (n = 3). Ce point est largement abordé par les EMI
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des petites structures interrogées (n = 3) dans la mesure ou cette organisation de ressources
s’avere plus complexe a mettre en place que dans les plus grandes structures : « A (autre
hopital), ils ont une infi qui ne fait que ¢a, ils ont une garde pour ¢a. Dés que eux 'ont repéré,
a la limite ils ne font plus rien d’autre (...) Alors qu’ici il faut... il faut un peu se débrouiller (rires)
», « et j’ai envie de plus retomber sur le prélevement d’organes a cceur arrété parce que la les
décisions de fin de vie, les manieres dont ¢a se passe, I'organisation avec le bloc op’, les
anesthésistes etc. La je pense qu’il y a de grosses difficultés sur le plan éthique, local
éventuellement, et des freins de ce coté-la qui font que ce sont des choses qui ne se
développent pas nécessairement dans tous les hopitaux ». La « CLDO» (n = 5) entre
directement en jeu dans ce code et dépend directement de '« Institution de soins » (n = 3).
D’ailleurs, dans une moyenne structure interrogée, c’est I'’équipe délocalisée de la CLDO qui
prend entierement en charge les PDO. Cette pratique a été soulevée par des infirmiéres qui
ne font pas partie de la CLDO et qui se confient : « (...) je t‘avoue que ca m’arrange un peu
que ce soit (infi CLDO) qui gére le truc, dans le sens ol elle est formée pour le DO, elle sait ce
qu’elle doit regarder, ce qu’elle doit vérifier. Nous on n’a pas beaucoup de formation sur ¢a et
on risquerait d’aller faire des conneries », « Mais si on était formé pour, j'aimerais m’en
occuper jusqu’au bout, si la charge de travail nous le permet ». Cette « Charge de travail » (n
= 6) des EMI prend une place non négligeable dans ce processus « chronophage » : « c’est
indirectement lié... On va peut-étre aussi se réfréner si on a une charge de travail qui est trés
trés importante car c’est chronophage (...) si on a 10 lits occupés, des cas lourds, bah peut étre
qu’on va se retenir de vouloir identifier ». Un médecin de petite structure affirme ceci : « C’est
plus facile pour nous, et c’est regrettable, quand on nous dit « ben non on saura rien prélever
» et alors I'affaire s’arréte parce que quand c’est prélevable, ¢ca prend du temps ». Un lien est
a établir dans les « A priori » (n=3) au moment de I'identification, notamment pour les DOMIII
: « méme quand on les repére, on se dit « ah oui ¢a va quand méme prendre du temps » {(...)
peut étre qu’on aura méme probablement repéré mais qu’inconsciemment on va peut-étre un

peu le mettre de coté et I'oublier ».

Aussi, la prise en charge du PDO est décrite par certain(e)s comme une phase d’
« optimalisation ». Les EMI s’efforcent d’adapter au mieux les parametres et les traitements
dans le cadre d’une « Réanimation d’organes » (n = 3). Cette derniére est également tributaire

de I'« Anticipation de la réflexion sur le DO avec 'EMI » (n = 15) et peut débuter avant la
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décision d’AT ou la déclaration de la MC. Toutefois, un médecin précise : « ils sont censés avoir
un traitement optimal de tout puisqu’on est censé les traiter et on n’est pas censé attendre a
ce qu’ils meurent dans les heures qui suivent. Donc je pense que I’anticipation vers un DO ne
devrait pas changer la prise en charge puisqu’ils sont vraiment pris en charge de maniére

optimale pour tous les organes, quels qu’ils soient ».

Pistes d’amélioration de I'identification du PDO soulevées par les participants

Les participants ont soulevé dix pistes d’amélioration pour faire face aux difficultés liées a
I'identification du PDO aux Sl. Elles sont reprises dans le tableau présenté a I'annexe 2.4. Il est
important de noter qu’une des recommandations les plus citées est de former et informer les

EMI au sujet du DO et que cette piste d’amélioration impacte les trois themes dégagés.

Tout commence par la « sensibilisation médico-infirmiere ». Les participants affirment qu’il
est essentiel de dispenser des séances de formation et d’information aux EMI, mais avec une
précision : « On peut pas dire qu’on va pouvoir former le personnel correctement uniquement
en faisant des cours... ex cathedra (...) c’est vraiment un mouvement de fond qu’il faut lancer ».
Ce role peut étre attribué, selon quatre participants, a la CLDO, dans la mesure du temps et

du financement dégagés pour cette fonction.

Quatre participants de moyennes et grosses structures ne revendiquent pas leurs besoins
personnels en termes de formation et d’information mais plutot les besoins d’autres
institutions de soins, plus petites, qui pratiquent moins souvent le DO : « (...) on n’a pas ces
situations qui se répétent au moins une a deux fois par an. (...) c’est des choses qui sont parfois
trés lointaines, voire quasi inconnues ». De leur point de vue, trois participants de petites
structures souhaitent recevoir des informations de la part des centres de transplantation et
ce, de maniere annuelle. D’ailleurs, deux médecins de deux centres de transplantation font

part de leur enthousiasme dans la rencontre et |I'’échange avec d’autres EMI.

Selon trois participants, les compétences plus générales liées au DO lui-méme peuvent étre
améliorées et soutenues a travers un outil reprenant les critéres et les contre-indications d’un

PDO. A préciser que deux participants ont proposé une version informatisée de cet outil.
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Or, « « si on est bien formé, bien conscientisé au probléme, on va pouvoir I’aborder et le déceler
beaucoup plus rapidement » ; les participants rebondissent alors sur le deuxieme theme qui
est I’ « Identification du PDO aux Sl ». Sept participants reconnaissent I'importance de créer
des automatismes et de penser systématiquement au DO face a tout patient de SI qui va
décéder : « Tous les jours, on doit penser, ou en tout cas quand on voit qu’il y a un patient qui
ne va pas bien, on doit y penser ». D’'une part, quatre participants affirment qu’il faut aborder
régulierement le sujet du DO en équipe, que ce soit lors de staffs médico-infirmiers ou autre :
« C’est un peu... vulgairement parlé, du matraquage parce qu’il faut en parler réguliéerement
sinon c’est quelque chose que les gens ont tendance a oublier ». Un lien est directement établi
avec le fait de favoriser la communication et la collaboration au sein des EMI, notamment a

travers des débriefings, élément abordé par deux participants.

Cet automatisme peut étre favorisé par la création d’un systeme d’alerte dans le dossier du
patient. Un des participants ayant proposé cette solution recommande d’intégrer
I'intelligence artificielle dans les dossiers informatisés : « Ce serait intéressant qu’il y ait des
passerelles en quelque sorte entre les antécédents médicaux, les infections aigues actuelles et
les complications aussi ». Malheureusement, un autre participant souléve des réticences et
précise qu’on risque de se heurter a des dossiers incomplets avec des champs non ou mal
remplis. Un médecin démontre un intérét envers la création de la « classe thérapeutique DO »
ou « D donneur potentiel », déja opérationnelle dans son USI : « c’est vraiment la classe D,
I'arrét thérapeutique (AT), ou il faut dire que I’AT peut se diviser en deux : soit I’AT, je vais pas
dire classique, mais ou il n’y a aucune possibilité de don et la on arréte les traitements, ou il y
a une possibilité de don et la il y a des traitements a garder parce qu’on passe a une

réanimation d’organes : perfusion rénale, sodium, glycémie, tout doit étre normal ».

Ensuite, la transition entre l'identification et I'aprés-identification est impactée par la
déclaration anticipée. C'est pourquoi six participants recommandent de favoriser la
déclaration anticipée relative au DO et soulévent I'importance de connaitre I'avis du défunt
pour aborder la famille différemment (voire pas du tout dans le cas d’opposition manifeste).
Cette derniére peut, parfois, se sentir responsable d’une décision qui ne lui a pas été

communiquée au préalable. Dés lors, ce choix, une fois manifesté, permet un gain de temps
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et d’énergie dans le processus : « si je devais donner un message moi, c’est d’encourager les
personnes, quel que soit leur choix, mais de le notifier a la commune pour que ce soit vite
clair », « Parce qu’on a la vraie vérité et pas des opinions parfois tronquées ou déformées ou...
des ignorances totales que les proches peuvent nous témoigner ». Toutefois, le systeme de
déclaration actuel ne satisfait pas trois participants qui proposent une alternative au fait de
se rendre volontairement a la commune, comme s’enregistrer en tant que donneur ou non
lors de la réussite/réception du permis de conduire ou encore lors du changement de carte
d’identité. Quatre participants insistent sur I'importance d’éclairer au préalable la décision au
risque de voir plus de refus. Cette information peut étre notamment donnée par le médecin
traitant, personne de confiance consultée normalement annuellement, qui a un réle non

négligeable dans I'information de la population relative au DO.

Cette information de la population générale n’est pas négligeable pour dix participants et
permet d'impacter I’ « Aprés-identification ». : « a mon sens, et c’est probablement le plus
important, c’est que la grande majorité de la population en soit informée correctement, en soit
convaincue de l'utilité ». Les personnes interrogées lancent des idées comme informer les
adolescents au sujet du DO dans les écoles secondaires ou encore proposer plus fréquemment
des campagnes relatives au DO « plus percutantes » : « (...) ca faciliterait certaines choses, un,
en termes d’économie de soins et d’économie de santé, et, d’autre part, par rapport a
davantage de détections, davantage de pools d’organes transplantables (sourire) ». A noter
que « la formation des équipes peut permettre de donner une bonne formation, une bonne
information aux gens »; c’'est pourquoi « l'apres-identification » peut, elle aussi, étre
impactée par la formation et l'information des EMI au sujet du DO. Certains précisent
I'intérét d’acquérir des compétences en termes de management du PDO (a noter que les deux
participants qui ont soulevé ce dernier point sont des membres du personnel infirmier de Ia
structure pour laquelle la prise en charge du PDO est exclusivement réalisée par la CLDO) et
de communication : « Et donc je crois que la communication a une importance primordiale et
qu’on doit pouvoir étre formé tres réguliéerement a de la gestion de la colére, a de la gestion
de I'agressivité, a de I'annonce de mauvaises nouvelles ». Cette formation une fois dispensée
donnerait les capacités aux EMI d’aborder la question du DO avec toutes les familles, sans
préjugés, élément considéré comme important par trois participants : « Je ne considere pas

que parler DO a la famille soit une souffrance supplémentaire ou qui pousse le chagrin (...) je
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pense que priver la famille d’un don d’organes, ¢ca c’est pas bien ». Par ailleurs, la prise en
charge spécifiqgue du PDO peut aussi étre améliorée a travers |'élaboration d’un outil objectif

gui guiderait les EMI dans ce processus, élément proposé par deux participants.

L'intervention d’un(e) psychologue n’est pas reprise par les participants au sein méme de
I'identification dans la mesure ou, dans la réalité de terrain, il/elle n’est pas en premiére ligne
ni suffisamment formé(e) pour pouvoir détecter les indices qui font penser a un potentiel don.
Cependant, I'ensemble des participants affirment I'utilité d’une telle intervention, de maniére
non systématique mais adaptée au cas par cas, avant et aprés l'identification du PDO. D’une
part, pour favoriser la sensibilisation médico-infirmiére en intervenant dans le cas ou les EMI
ont difficilement vécu des expériences liées au DO, notamment a travers I'organisation de
débriefings. D’autre part, pour favoriser I'aprés-identification en soutenant les EMI dans
I’approche des familles et, plus encore, dans I'accompagnement de celles-ci a plus long terme.
Ce dernier point est soulevé par la majorité. Trois participants recommandent également

I'intervention d’un(e) psychologue dans le cas de décés de jeunes patients ou d’enfants.

Enfin, le sujet du don de tissus ne peut pas étre écarté dans la mesure ol onze participants
affirment qu’il faut le favoriser, et pas seulement dans les USI. La sensibilisation des EMI a
encore un role a jouer, tout comme la réalisation d’un formulaire post-déces, intégré au

dossier, qui impose la réflexion quant au don de tissus face a tout patient décédé.

Discussion, perspectives et conclusion

Comparaison avec la littérature

Les résultats de cette recherche peuvent étre comparés a ceux d’une étude, menée en 2020
aupres d’EMI de SI, de coordinateurs et de chirurgiens de transplantation d’Autriche,
d’Espagne, d’Allemagne et du Royaume-Uni, qui fait le point sur la détection du PDO et pointe
les différences au sein du processus (32). Ces derniéres soulignent des facteurs d’influence
communs sur la détection des PDO comme la charge de travail, la CLDO et les médecins de SI.

A noter que I'ensemble des hopitaux participant a cette étude sont uniquement des centres
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de transplantation, contrairement aux hépitaux de la présente recherche qui n’en compte que

deux sur six.

Une revue de la littérature consacrée a la vision de I'lslam confirme également I'influence d’un
mangque d’information dans la population générale, d’une opinion négative des chefs religieux
et des familles au sujet du DO et du caractéere sacré du corps (33). Les auteurs suggérent un
partenariat entre les EMI et les chefs religieux pour favoriser des attitudes positives envers la
problématique, élément déja mis en place entre les hopitaux bruxellois participant a cette

recherche et le grand Imam de Bruxelles.

D’autres références scientifiques récentes démontrent également I'importance d’améliorer
les compétences et de former continuellement les professionnels de la santé au sujet du DO
afin d’augmenter le nombre annuel de dons (22,23,34-36). La communication spécifique au
DO/DT est essentielle dans le processus. Son apprentissage ainsi que son application pratique
sont recommandés, notamment avec des jeux de roles ou encore des scénarios simulés, basés
sur des cas réels, suivis d’'un débriefing (23,36). Cependant, une étude reléeve des difficultés
de financement des ressources matérielles et humaines (36), élément également relevé par

des participants dans la mesure ou ce role peut étre endossé par la CLDO.

En ce qui concerne le DT chez des patients décédés, un récent ouvrage publié par des auteurs
anglais et maltais affirme que le nombre de potentiels donneurs de tissus est plus élevé que
le nombre de PDO dans la mesure ou le prélevement peut s’effectuer, contrairement aux
organes, plusieurs heures aprés le décés (37). Cela a pour avantage la possibilité de trouver
des donneurs dans d’autres services de soins et offre une marge aux équipes pour I'évaluation
de la qualité des tissus et I'exclusion des risques pathogenes. Malheureusement, la notoriété
publique du DO fait de 'ombre au DT qui n’est pas encore assez reconnu. Or, au méme titre
gu’un DO, un seul DT peut améliorer, voire sauver la vie de plusieurs patients, raison pour
laguelle il faut lui accorder une attention particuliére, tout comme pour le DO. C’est pour ce
motif que les auteurs de I'ouvrage, tout comme les participants, recommandent d’informer le
grand public et de discuter régulierement de ce sujet pour faire du DT une norme sociétale
(37). Une approche systématique du DT, adaptée au contexte européen, a été publiée dix ans

apreés celle relative au DO : le « Critical pathway for deceased tissue donation » (annexe 3.2)
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(38). En continuité avec le « Critical pathway for deceased donation » (5) (annexe 3.1), elle
fournit un outil de référence aux EMI pour évaluer les potentiels donneurs de tissus mais
également les performances de ce processus ainsi que les pistes d’amélioration liées a

I'identification de ces potentiels donneurs.

Enfin, des outils ont été développés pour offrir des références et des standards aux pratiques
des EMI. lIs font d’ailleurs I'objet d’'une recommandation déja abordée en 2018 dans un article
qui suggere la création d’'une « boite a outils » au sein des USI (23). Parmi ceux-ci, nous
pouvons citer I’ « Intensive Care to facilitate Organ Donation (ICOD) », initiative espagnole
dont I'objectif est de favoriser la démarche d’identification, I'anticipation de la réflexion et les
stratégies a établir pour favoriser le DO (annexe 3.3) (39). A noter que cette étude est récente
(mai 2021) et ne propose pas encore de résultats, tirés d’une étude interventionnelle, qui

démontreraient I'efficacité de la mise en pratique de cette approche.

Clé de I'amélioration de 'identification des PDO par les EMI aux SI

Il existe une motivation commune a I'ensemble des participants pour I'amélioration de
I'identification des PDO aux SI. L'option de la standardisation et de I'introduction d’un outil de
référence, pourtant recommandée dans la littérature explorée, ne prédomine pas dans les
résultats tirés de cette étude. Dés lors, nous nous sommes basés sur une piste citée par la
majorité des participants : la formation et I'information des EMI. A I'analyse des résultats, il
est aisé de cerner I'importance de cette piste d’amélioration et de la placer comme prioritaire.
En effet, elle est la condition a bien d’autres solutions soulevées par les participants en vue
d’améliorer I'identification du PDO inscrite dans les relations mutuelles entre les différentes

unités d’analyse thématique. Ceci est illustré dans la figure 2 présente en annexe 2.5.

Deux pistes d’amélioration peuvent apparaitre comme des soutiens a ce processus. Toutefois,
elles doivent étre adaptées au cas par cas et ne sont pas nécessaires de maniére systématique
pour améliorer I'identification des PDO, raison pour laquelle la priorité d’action ne leur est pas
accordée. En premier lieu, les outils reprenant, de maniére objective, les critéres et contre-
indications d’'un PDO ainsi que le management du PDO, peuvent apparaitre comme une aide

aux EMI dans ce processus. Ensuite, les psychologues constituent une ressource intéressante
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mais pas nécessaire de facon systématique. D’'une part, ils peuvent soutenir les EMI qui
auraient eu des expériences négatives liées au DO et ce, dans le cadre de débriefings. D’autre

part, ils ont un role a jouer dans I'accompagnement, a plus long terme, des familles.

Comment mettre en place cette formation et information des EMI pour améliorer

lidentification des PDO ?

La motivation commune envers I'action étant cernée, il est important de considérer que
I’ensemble des collaborateurs au sein des EMI de Sl sont des adultes autonomes, confrontés,
dans leur pratique professionnelle, au DO et au DT, avec des savoirs théoriques et

expérientiels antérieurs, spécifiques a I'identification des PDO aux Sl.

Ensuite, comme démontré dans les résultats, les besoins en termes d’apprentissage différent
d’une EMI a I'autre, d’un individu a I'autre. Cependant, les participants soulevent une volonté
d’entraide et de partage, que ce soit avec la CLDO, avec I'équipe de coordination de
transplantation ou avec d’autres EMI d’autres hopitaux. Cet élément est d’ailleurs mis en
évidence dans la figure 2 (annexe 2.5), construite sur base inductive, qui illustre un réseau
d’actions complexe teinté d’interactions humaines, qu’elles soient familiales, collégiales ou
autres. Nous pouvons aisément comprendre que la dynamique de groupe et les échanges
entre les individus doivent apparaitre dans le programme de formation et d’information
envisagé. Il est important de confronter les points de vue et de donner I'opportunité d’une

construction de savoirs collective qui pourra enrichir I'apprentissage.

Ces différents constats sont relevés dans une théorie de I’éducation développée par Malcolm
Knowles nommée « andragogie » (40,41). Ce modele présente le profil de I'apprenant adulte
en cing hypotheéses qui peuvent étre mises en lien avec les EMI des SI (40) :

Tableau 2 : Les EMI comme apprenants adultes selon I'andragogie de M. Knowles

Hypotheéses de Knowles concernant Hypotheses sur les EMI en avec la recherche

I'apprenant adulte

. Les membres des EMI de Sl sont des adultes autonomes qui sont capables
1. Concept de soi , .
d’auto-apprentissage
2. Expériences Les membres des EMI de Sl ont des connaissances et des expériences
d’apprentissage antérieures préalables liées a I'identification des PDO aux SI

Les membres des EMI de SI marquent une volonté et une capacité de

P .
B (R Gl T formation et d’information pour améliorer I'identification des PDO
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Les membres des EMI de Sl rencontrent des patients de Sl qui vont décéder et
4. Raison pratique qui peuvent potentiellement devenir donneurs. lls affirment que le processus
d’apprendre d’identification des PDO peut étre amélioré sur le terrain

Les participants accordent une importance a l'identification des PDO aux SI. I
5. Motivation interne existe bel et bien un intérét altruiste et humaniste envers les PDO, les
receveurs et les familles

Selon M. Knowles, I'enseignant a un role de « facilitateur de I'apprentissage » qui doit

respecter quatre principes d’apprentissage des adultes (40,41) :

1) les apprenants adultes autonomes devraient avoir leur mot a dire sur le contenu et la
méthode de leur apprentissage,

2) l'apprentissage doit considérer et s’ajouter aux expériences antérieures des apprenants
adultes,

3) le contenu de l'apprentissage doit se concentrer sur lintérét pratique, qu’il soit
professionnel ou personnel, des apprenants adultes,

4) l'apprentissage doit se centrer sur la résolution de problémes plutét que sur de la

meémorisation de contenus.

Ce modele théorique d’éducation permet de renforcer la préparation de la formation et de
I'information des EMI grace a une philosophie éducative basée sur des données probantes
(42). Par ailleurs, elle peut justifier les activités des « facilitateurs d’apprentissage » et les
guider dans I'amélioration des performances de leurs apprenants (42). L'andragogie a
d’ailleurs été appliquée en 2019, en Angleterre, pour dispenser un module de formation a des
professionnels de la santé impliqués dans le processus de DO et de DT. Ce module avait pour
but de les former a la nouvelle législation concernant le consentement présumé. Les
apprenants ont été tres satisfaits de cet apprentissage et soulignent positivement I'intégration

de la technologie numérique (43,44).

Nombreux sont les articles scientifigues qui recommandent une formation
continue/permanente des professionnels de la santé a travers I'application pratique d’acquis
théoriques (22,34-36). Pour ce faire, |'apprentissage par simulation, faisant déja partie
intégrante de I’éducation des professionnels de la santé au sujet du DO (45—-47) et du DT (48),

est brievement abordé et soutenu par quatre participants de la recherche qui en ont déja fait
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I'expérience. Il invite a la modernisation de I'apprentissage et a I'approche technologique,
comme recommandé dans la littérature initialement explorée (16,27). De plus, il entre dans
les principes de I'andragogie dans la mesure ou I'enseignant n’est pas un transmetteur de
savoir, comme dans la pédagogie, mais incite plut6t a I'auto-apprentissage des apprenants sur
base de leurs acquis antérieurs (45-48) Toutefois, M. Knowles précise qu’il faut laisser
I'initiative aux apprenants de choisir leur matériel d’apprentissage (40,41). Par ailleurs, la
simulation n’ayant pas été développée par la majorité des participants, celle-ci n’est pas
avancée comme étant la méthode formelle a imposer mais devra étre validée par les futurs
apprenants (par exemple, dans le cadre d’un focus group) dans une perspective andragogique

et pragmatique.

Objectif, limites et hypothéses

L’analyse des résultats permet d’établir un schéma récapitulatif de 'ensemble du processus
d’identification du PDO, tel gu’il est percu et présenté par les participants. Il permet une
meilleure compréhension du processus et ouvre des pistes d’amélioration, variables selon les
difficultés globales et/ou spécifiques exprimées par les médecins et infirmiéres des USI
interrogés. La discussion de ces résultats a mis en évidence une action prioritaire pour

améliorer I'identification des PDO aux Sl. L’objectif de I'étude est donc atteint.

Aucun psychologue n’a pu étre interrogé et cette recherche s’est centrée sur le staff médico-
infirmier. En effet, cette étude a des limites liées a I'échantillon et a la méthode
d’échantillonnage. Il a été demandé aux premiéres personnes contactées dans chaque
structure de faire office de relais afin de diffuser le mail destiné a 'ensemble du personnel
infirmier, médical et psychologue de chaque unité. Cependant, il s’avére qu’une sélection de
certains membres du personnel a été faite par ces personnes et que le recrutement de
participants ne s’est pas effectué de maniére globale dans tous les services mais bien au jugé
des relais. La majorité des participants présentent donc un intérét particulier et/ou une
expérience non négligeable dans le domaine du DO, alors gu’il avait été précisé que les
personnes qui ne présentaient pas ces caractéristiques pouvaient également participer. Les
psychologues contactés n’ont pas formulé de réponse ou, dans certaines unités, n’ont pas été

contactés car, selon les personnes relais, il n’y en avait pas « attitrés au service de SI » pouvant
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répondre a des questions relatives au DO. Le point de vue sur le DO est forcément impacté

par cette réalité de terrain et les résultats exploités s’en trouvent involontairement influencés.

Cependant, les informations recueillies aupres de quinze participants montrent une saturation
des données dans la mesure ou la collecte des données ne génére plus de nouveaux codes
inductifs et ou une répétition des données est observée. Toutefois, le retour de personnes
n’ayant aucune expérience notoire ou intérét vis-a-vis du DO aurait été intéressant a analyser,
tout comme le point de vue de psychologues. A noter également que le versant
pédiatrique/néonatal du DO et du DT n’a pas été développé par les participants et que les

résultats se centrent donc sur des PDO adultes.

Il est logique de penser a un biais lié a la chercheuse elle-méme dans la mesure ou la collecte
des données a été effectuée aupreés de ses propres collegues. Le contact avec les médecins
interrogés dans cette méme structure a pu étre influencé, voire facilité/motivé, par les
guelques échanges préalables sur le terrain, en face a face, abordant le sujet de I'étude.
Pourtant, aucun infirmier de I’hopital dans lequel I'investigatrice exerce n’a pu étre interrogé
(sélection par la chef de service, problemes d’organisation pour planifier I'entretien dans un

contexte de crise sanitaire et de délais impartis).

En ce qui concerne les entretiens, les visioconférences, réalisées dans un contexte de crise
sanitaire et de faisabilité organisationnelle, peuvent limiter la collecte des données non
verbales. Ainsi, quatre participants n’ont pas activé leur caméra (problémes logistiques) et
certains entretiens ont été entrecoupés par des problemes de connexion ou de distractions
dues a I'environnement. Néanmoins, tous ont pu étre réalisés dans leur entiereté, avec une
durée moyenne d’une heure, correspondant a celle initialement prévue, et certaines données

non verbales ont pu étre recueillies.

Ensuite, cette étude s’inscrit dans une démarche qui se veut inductive mais un autre biais peut
étre évoqué au vu de la réalisation d’'un guide d’entretien inspiré des hypotheses et de
I'objectif de recherche poursuivi. Il n’est pas exclu que ce guide ait pu peut orienter les
interlocuteurs sur des sujets spécifiques. Nous y avons été attentifs et avons tenté de cerner

des questions qui permettent un large panel de réponses ouvertes et le moins orientées
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possible. Il estimportant de noter que de nombreux sujets inductifs, non anticipés par I'équipe
de recherche, ont été abordés spontanément par les participants. Ce sont ces codes
spécifiques, et non pas ceux repris par le guide d’entretien, qui inspirent les trois thémes
principaux, élaborent le schéma d’analyse thématique et fournissent la clé d’amélioration du
processus étudié. C'est également pour cette raison que la grille d’analyse individuelle de
chaque entretien a été construite en aval de la collecte des données afin de laisser ces codes
émerger et de ne pas engendrer un biais d’analyse en limitant I’étude des données aux seules
hypothéses ; le but était de comprendre la logique et le sens attribués par les participants au

processus, et non pas par la littérature déja explorée ou par I'équipe de recherche (30).

En ce qui concerne les hypotheses secondaires, d’une part, 'ensemble des participants
accordent une importance au processus d’identification du PDO, méme si son expression
differe d’'une personne a l'autre. La premiére hypothése est donc validée. D’autre part, la
variabilité des pratiques des EMI au sujet de l'identification des PDO aux Sl est confirmée. Elle
s’accentue surtout dans les facteurs d’influence qui impactent les thémes et les sous-thémes
du processus mis en évidence dans les résultats. Contrairement a la littérature initialement
explorée, elle n'est pas relevée par les participants comme un frein majeur a la détection des
PDO, raison pour laquelle la standardisation des pratiques n’entre pas dans les priorités
d’action dans le cadre de cette recherche. Enfin, le manque de formation relative au DO au
sein des EMI est confirmé par la majorité des participants (n = 12). Pour les psychologues,
cette hypothése ne peut étre confirmée car leur manque de formation au DO n’est abordé

gue par deux infirmiéres interrogées.

Enfin, I'hypothese principale a été validée : I'ensemble des participants interrogés déclarent
gu’il existe bel et bien un processus d’identification des PDO au sein de leur unité, processus
qui peut étre amélioré puisque différentes difficultés ont été soulevées ainsi que des pistes

d’amélioration pour y faire face.

Perspective en santé publique et conclusion

En finalité, cette étude incite a créer un réseau favorable au DO et au DT pour éviter l'inertie,

I'indifférence, la méfiance et les réticences qui sont autant de freins. En tant que professionnel
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de la santé mais aussi citoyen, politicien, parent, enfant, collégue ou encore ami, donner
I’'opportunité de communiquer au sujet du DO/DT, c’est ouvrir a tous la possibilité d’améliorer
cette problématique. Favoriser ces pratiques, c’est entrer dans une perspective de santé
publique en pensant a la santé d’une collectivité, qui s’étend au-dela des frontieres belges,

pour laquelle la thérapie envisagée n’est autre que la transplantation.

En conclusion, cette recherche a permis d’illustrer un processus d’identification des PDO par
les EMI aux SI, teinté de complexité, d’interactions humaines et de facteurs d’influence qui
varient d’une institution a I'autre, d’'une personne a I’autre. Dans une démarche inductive, des
solutions sont mises en avant. Il s’avére que toutes découlent d’une action majeure et
fondatrice : la formation et I'information des EMI, elles-mémes. Prioriser cette action entraine
des personnes ressources et des acteurs relais pour inciter et ancrer la réflexion du DO et du
DT dans I'esprit de chacun. Cette volonté se manifeste au sein d’équipes de CLDO motivées

mais dont les moyens ne permettent pas toujours la concrétisation des initiatives.

L'amélioration du DO et du DT impose une préparation adéquate de la principale action
envisagée. L’andragogie, en tant que théorie éducative, semble répondre aux besoins d’un
apprentissage efficient d’adultes autonomes. La voie de la simulation est ouverte pour
associer acquis théoriques et mise en pratique, viser I'amélioration des performances des
professionnels de la santé et intégrer la technologie dans des interventions que nombre
d’auteurs recommandent de moderniser. Néanmoins, elle doit encore étre validée comme

méthode adéquate par les apprenants eux-mémes, dans une démarche andragogique.
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Annexes

1. Démarches administratives

1.1. Demande d’avis du Collége des Enseignants

Demande d’avis au Comité d’Ethique dans le cadre des mémoires des étudiants

du Master en Sciences de la Santé publique
(Version finale acceptée par le Comité d’Ethique en date du 06 octobre 2016)

Ce formulaire de demande d’avis doit étre complété et envoyé par courriel a mssp(@uliege.be. Si
I’avis d’un Comité d’Ethique a déja été obtenu concernant le projet de recherche, merci de joindre

I’avis regu au présent formulaire.

1. Etudiant (prénom, nom, adresse courriel) :
Debolle Lisa — lisa.debolle@hotmail.fr ou lisa.debolle@student.uliege.be

2. Finalité spécialisée : Patient critique 3. Année académique : 2020-2021

4. Titre du mémoire :
« Comment rendre compte de 1’identification de potentiels donneurs d’organes décédés par le

staff psycho-médico-infirmier des unités de soins intensifs ? »

5. Promoteur(s) (titre, prénom, nom, fonction, adresse courriel, institution) :
a. Docteur Yoann Marechal : pédiatre intensiviste et Docteur en sciences médicales

yoann.marechal(@chu-charleroi.be
CHU Maie-Curie (Charleroi)

b. Madame Cinderella Noel : coordinatrice locale des donneurs d’organes et infirmiére de
recherche clinique USI
cinderella.noel@chu-charleroi.be

CHU Marie-Curie (Charleroi)

6. Résumé de 1’étude
a. Objectifs

Comprendre le processus d’identification de potentiels donneurs d’organes décédés par le staff
psycho-médico-infirmier des unités de soins intensifs d’hopitaux belges actifs dans le don
d’organes pour développer ultérieurement un outil d’aide informatisé permettant d’impacter la
reconnaissance de ces potentiels donneurs.

b. Protocole de recherche (design, sujets, instruments,...) (+/- 500 mots)

Cette étude porte sur ’exploration des processus d’identification de potentiels donneurs d’organes
décédés au sein des unités de soins intensifs par le staff psycho-médico-infirmier. Elle présente un
design de recherche qualitative dit « recherche action ». En effet, 1’ intérét est porté sur le personnel
psychologue, médical et infirmier qui, dans leur contexte professionnel, ont I’opportunité de mettre
en ceuvre, au regard de leurs compétences et de leurs savoirs expérientiels, une action pour
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répondre a4 un besoin spécifique qui est le manque d’identification de potentiels donneurs
d’organes décédés. Par ailleurs, leur participation active permettra, ultérieurement, le
développement d’un outil informatisé standardisé en vue d’impacter ce besoin.

Ensuite, la dynamique multidisciplinaire au sein d’un processus de don et la diversité des structures
hospitaliéres actives dans le don d’organes aménent a un choix raisonné d’un échantillon stratifié
et selon des critéres. Plusieurs structures hospitaliéres ont été sélectionnées selon le type de
structure (catholique ou libre), mais également selon 1’activité relative au don d’organes et le
nombre de lits de soins intensifs (centre de transplantation, moyenne et petite structure). Dés lors,
les hopitaux retenus dans le cadre de cette étude sont les suivants : Erasme, Saint-Luc, CHU Marie-
Curie, Notre-Dame Charleroi, le Centre de Santé des Fagnes et la Clinique Notre-Dame de Grice
de Gosselies. Une invitation a la participation sera envoyée a I’ensemble des infirmiers, des
médecins et des psychologues de ces structures.

Par ailleurs, la technique de collecte des données pour cette étude est 1’entretien semi-dirigé. Celui-
ci sera préparé a 1’aide d’un guide d’entretien qui présentera les différents thémes et questions a
aborder, de maniére individuelle, selon une certaine chronologie et avec une limite de temps
anticipée. Dés lors, au moins un infirmier, un psychologue et un médecin de chaque structure citée
ci-dessus passera cet entretien sur base volontaire aprés avoir librement consenti a participer a la
recherche. Ces séances seront planifiées a travers un fichier partagé en ligne et se feront par
visioconférence via le logiciel Lifesize. Leur enregistrement sera soumis a ’accord de chaque
participant. Une fois I’étude terminée, ces enregistrements seront alors supprimés.

Par la suite, des focus group seront envisagés avec ces mémes professionnels et selon les résultats
obtenus des entretiens individuels. Ils permettront d’enrichir les données d’interactions entre
différents professionnels (de différentes structures, de différentes fonctions) dans une dynamique
d’échange et de partage des savoirs. Un guide d’animation sera établi au préalable.

La retranscription, le traitement et 1’analyse des données se feront de maniére informatisée et a
’aide de logiciels comme Word, Excel et NVivo. L’analyse sera thématique de sorte a synthétiser
les entretiens en thémes. Elle a été choisie afin de repérer les éléments clés pertinents qui
permettront de répondre aux hypothéses, a 1’objectif et a la question de recherche. Par ailleurs, elle
permettra également de repérer des éventuelles divergences et convergences dans les propos des
professionnels des différents sites hospitaliers. Une arborescence inspirée de la méthode de
construction de 1’effet miroir sera également réalisée.

Pour finir, les éléments tirés des discours des professionnels interrogés inspireront la création d un
outil informatisé standardisé qui visera a impacter I’identification de potentiels donneurs d’organes
décédés par les staffs psycho-médico-infirmiers des unités de soins intensifs mais qui ne sera pas
testé dans le cadre de cette étude.

7. Afin de justifier si ’avis du Comité d’Ethique est requis ou non, merci de répondre par oui ou
par non aux questions suivantes :

1. L’étude est-elle destinée & étre publiée ? Non

2. L’étude est-elle interventionnelle chez des patients (va-t-on tester I’effet d’une
modification de prise en charge ou de traitement dans le futur) ? Non

3. L’étude comporte-t-elle une enquéte sur des aspects délicats de la vie privée, quelles que
soient les personnes interviewées (sexualité, maladie mentale, maladies génétiques,
etc...) ? Non

4. L’étude comporte-t-elle des interviews de mineurs qui sont potentiellement perturbantes ?

Non
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5. Y a-t-il enquéte sur la qualité de vie ou la compliance au traitement de patients traités pour
une pathologie spécifique ? Non

6. Y a-t-il enquéte auprés de patients fragiles (malades ayant des troubles cognitifs, malades
en phase terminale, patients déficients mentaux,...) ? Non

7. S’agit-il uniquement de questionnaires adressés a des professionnels de santé sur leur
pratique professionnelle, sans caractére délicat (exemples de caractére délicat : antécédents
de burn-out, conflits professionnels graves, assuétudes, etc...) ? Oui

8. S’agit-il exclusivement d’une enquéte sur I’organisation matérielle des soins (organisation
d’hépitaux ou de maisons de repos, trajets de soins, gestion de stocks, gestion des flux de
patients, comptabilisation de journées d’hospitalisation, cofit des soins,...) ? Non

9. S’agit-il d’enquétes auprés de personnes non sélectionnées (enquétes de rue, etc.) sur des
habitudes sportives, alimentaires sans caractére intrusif ? Non

10. S’agit-il d’une validation de questionnaire (ou 1’objet de I’étude est le questionnaire) ? Non

Si les réponses aux questions 1 & 6 comportent au minimum un « oui », il apparait probablement

que votre étude devra étre soumise pour avis au Comité d’Ethique.

Si les réponses aux questions 7 a 10 comportent au minimum un « oui », il apparait probablement

que votre étude ne devra pas étre soumise pour avis au Comité d’Ethique.

En fonction de I’analyse du présent document, le Collége des Enseignants du Master en Sciences
de la Santé publique vous informera de la nécessité ou non de déposer le protocole complet de
I’étude a un Comité d’Ethique, soit le Comité d’Ethique du lieu ou la recherche est effectuée soit,

a défaut, le Comité d’Ethique Hospitalo-facultaire de Liége.

Le promoteur sollicite I'avis du Comité d’Ethique car :

O cette étude rentre dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur la personne
humaine.

O cette étude est susceptible de rentrer dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur
la personne humaine car elle concerne des patients. Le Promoteur attend dés lors I’avis du CE
sur I'applicabilité ou non de la loi.

O cette étude ne rentre pas dans le cadre de la loi relative aux expérimentations sur la personne
humaine, mais un avis du CE est nécessaire en vue d'une publication.

Date : 21/02/2021 Nom et signature du promoteur : Yo

Nom et signature de I’étudiante : Debolle Lisa
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1.2. Réponse du Collége restreint des Enseignants du Master en Sciences de la Santé

Publigue

RE: Demande d'avis au Comité d'Ethique 5 Mars 2021 16:11

% Expéditeur : (MSSP

A: (lisa debolle )
\ )
Bonjour,

Votre étude est hors du champ de la loi de 2004. Comme vous ne souhaitez pas publier les résultats
de cette étude, il n'est pas nécessaire de passer par un Comité d'éthique.

Vous étes donc en ordre sur le plan éthique.

Bonne continuation,

Bien a vous,

Le Collége restreint des enseignants du MSSP

De : lisa.debolle@student.uliege.be [mailto:lisa.debolle@student.uliege.be]

Envoyé : mardi 23 février 2021 16:39

A : msspluliege.be

Objet : Demande d'avis au Comité d'Ethique

Chers membres du Collége des Enseignants,

Je suis Lisa Debolle, étudiante en deuxiéme année de master en Sciences de la Santé Publique.

Je vous avais déja contacté dans le cadre de mon mémoire en aoiit 2020 pour une demande d'avis.
Depuis lors, et compte tenu des circonstances sanitaires actuelles, j'ai été dans l'obligation de
revoir mon projet. En effet, j'avais envisagé initialement une étude mixte qui était difficilement

réalisable.

Par ailleurs, je vous soumets un nouveau formulaire de demande pour une étude gqui traite du méme
sujet mais qui concerne uniquement une méthode qualitative.

Je vous en souhaite bonne réception.

Dans l'attente de vous lire prochainement, recevez, membres du Collége des Enseignants, l'assurance
de ma considération respectueuse.

Lisa Debolle (5195909)
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1.3. Email de sollicitation de participation a I'étude

LIEGE université
Médecine

Madame, Monsieur,

Je suis Lisa Debolle, infirmiére SISU au sein du département de médecine aigué de la Clinique Notre-Dame de Grace de Gosselies et
étudiante en master en Sciences de la Santé Publique a I'Université de Liége.

Je vous contacte pour vous inviter a participer 8 mon mémoire mené en collaboration avec le Docteur Yoann Marechal et Madame Cinderella
Noel, sous la supervision du Docteur Alexandre Ghuysen.

Celui-ci s’intitule :
« Comment élaborer un outil informatisé pour améliorer I'identification de potentiels donneurs d’organes décédés par le staff psycho-médico-
infirmier des services de soins intensifs ?"

L'étude se réalise au sein des unités de soins intensifs de six hdpitaux belges participants, a savoir : I'hépital Erasme, les Cliniques
Universitaires Saint-Luc, le CHU Marie-Curie, I’hépital Notre-Dame de Charleroi, la Clinique Notre-Dame de Grace de Gosselies et le Centre
de Santé des Fagnes de Chimay.

Votre collaboration est précieuse et participe activement a I'amélioration du don d’organes en Belgique. C’est pour cela que nous nous
permettons de solliciter votre participation a ce projet.

Pour participer a cette étude, il vous suffit d’étre un/une membre du personnel infirmier, médical ou étre psychologue et travailler entre mars
et juin 2021 compris dans une unité de soins intensifs d'une des structures citées ci-dessus.

En tant que participant, il vous sera demandé de répondre, de maniére volontaire, a des questions ouvertes qui vous serons posées a travers
un entretien individuel par visioconférence. Celui-ci sera programmé, selon votre meilleure convenance, endéans le 30 avril 2021, durant
une plage horaire que vous aurez I'occasion de choisir via un lien qui vous sera communiqué par mail.

Par la suite, il est possible que nous sollicitions & nouveau votre collaboration a travers un Focus group au sein duquel vous pourrez débattre
avec d’autres professionnels d’autres structures.

Les conditions sanitaires actuelles compliquent le contact que je souhaite entretenir avec vous. C'est une des raisons pour lesquelles vous
trouverez, ci-jointe a ce mail, une vidéo explicative dans laquelle je me présente et vous expose les tenants et les aboutissants de votre
participation a cette étude.

Si vous souhaitez devenir participant, il vous suffit de lire et de renvoyer le formulaire de consentement éclairé signé (vous trouverez ce
document également ci-joint a ce mail) sur mon adresse mail : lisa.debolle @hotmail.fr

Mon équipe de recherche et moi-méme vous remercions pour le temps et I'attention que vous accorderez a ce projet.
N’hésitez pas a revenir vers moi pour toute autre question éventuelle.
Dans I'attente de vous rencontrer, recevez, Madame, Monsieur, I'assurance de ma considération respectueuse.

Lisa Debolle
Infirmiere SISU - DMA, Clinique Notre-Dame de Gréace
Etudiante MSSP - Uliege
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1.4. Formulaire de consentement éclairé

o 7 LlEGE Université de Liége
& université

Formulaire de consentement pour utilisation de données 3 caractére personnel dans
le cadre d’un travail de fin d’étude

Ver. 1.2 du 31/03/2021 - « Comment élaborer un outil informatisé pour améliorer Pidentification de
potentiels donneurs d’organes décédés par le staff psycho-médico-infirmier des services de soins
intensifs ? »

Le manque d’identification de potentiels donneurs d’organes au sein des services aigus des hopitaux belges
reste une problématique actuelle. Nombreuses sont les preuves de la nécessité de mettre en place des
standards dans des pratiques encore trop variées.

L'objectif de cette étude est d’explorer les processus d’identification de potentiels donneurs d’organes au sein
des unités de soins intensifs 3 travers des entretiens avec du personnel infirmier, médical et psychologue de
ces unités.

La recherche s’effectue dans six hopitaux de Belgique, 3 savoir : hopital Erasme (Bruxelles), les Cliniques
universitaires Saint-Luc (Bruxelles), le CHU Marie-Curie (Charleroi), 'hdpital Notre-Dame (Charleroi), la
Clinique Notre-Dame de Grace (Gosselies) et le Centre de Santé des Fagnes (Chimay).

La finalité de ce projet est le développement d’un outil d’aide informatisé, basé sur les &léments clés des
discours des professionnels de terrain.

Ce document a pour but de vous foumnir toutes les informations nécessaires afin que vous puissiez donner
votre accord de participation 3 cette étude en toute connaissance de cause.

Pour participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement 3 la fin de ce document et nous
vous en remettrons une copie signée et datée. Vous serez totalement libre, aprés avoir donné votre
consentement, de vous retirer de [’étude.

Responsable(s) du projet de recherche

Le promoteur de ce travail de fin d’étude est : Yoann MARECHAL - Pédiatre intensiviste aux soins intensifs du

CHU Marie-Curie {ISPPC) - yoann.marechal@chu-charleroi.be

L’étudiant réalisant ce travail de fin d’étude est : Lisa DEBOLLE - Infirmiére SISU au sein de la Clinique Notre-
Dame de Grace et étudiante en Master en Sciences de la Santé Publique 3 I'Université de Liege -
lisa.debolle@hotmail.fr

Description de ’étude

Cette étude a pour but de comprendre le processus d’identification de potentiels donneurs d’organes décédés
par le staff psycho-médico-infirmier des unités de soins intensifs d’hopitaux belges actifs dans le don
d’organes pour développer ultérieurement un outil d’aide informatisé permettant d’améliorer la
reconnaissance de ces potentiels donneurs. Elle sera menée, sauf prolongation, jusqu’a la fin de 'année
académique 2020-2021.
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Protection des données a caractére personnel

Le ou les responsables du projet prendront toutes les mesures nécessaires pour protéger la confidentialité et
la sécurité de vos données a caractére personnel, conformément au Réglement général sur la protection des
données (RGPD - UE 2016/679) et 2 la loi du 30 juillet 2018 relative 2 la protection des personnes physiques a
l'égard des traitements de données 3 caractére personnel

1. Quiest le responsable du traitement ?

Le Responsable du Traitement est PUniversité de Liége, dont le siége est établi Place du 20-Aoiit, 7, B- 4000
Liege, Belgique.

2. Quelles seront les données collectées ?

Les données récoltées sont : le parcours professionnel, les représentations personnelles et le sens accordé a
lidentification de potentiels donneurs d’organes, la pratique professionnelle et Uexpérience liée au don
d’organes, les difficultés rencontrées ainsi que des pistes d’amélioration potentielles.

3. Agquelle(s) fin(s) ces données seront-elles récoltées ?

Les données 3 caractére personnel récoltées dans le cadre de cette étude serviront 2 la réalisation du travail
de fin d’étude présenté ci-dessus. Elles pourraient, éventuellement, aussi servir a la publication de ce travail
de fin d’étude ou d’articles issus de cette recherche, 2 la présentation de conférences ou de cours en lien avec
cette recherche, et 3 la réalisation de toute activité permettant la diffusion des résultats scientifique de cette
recherche. Votre anonymat sera garanti dans les résultats et lors de toute activité de diffusion de ceux-ci.

4. Combien de temps et par qui ces données seront-elles conservées ?

Les données a caractére personnel récoltées seront conservées jusqu’a la réalisation et la validation par le jury
du travail de fin d’étude présenté ci-dessus. Le cas échéant, la conservation de ces données pourrait étre
allongée de quelques mois afin de permettre les autres finalités exposées au point 3.

Ces données seront exclusivement conservées par P'étudiant réalisant ce travail de fin d’étude, sous la
direction de son promoteur.

5. Comment les données seront-elles collectées et protégées durant l'étude ?

Etape 1 : récolte des données lors d’entretiens individuels. Ces entretiens seront réalisés par visioconférence.
L’enregistrement des entrevues sera soumis a votre accord. Il sera conservé sur un disque dur qui sera
conservé uniquement par 'étudiante, Lisa Debolle, et protégé par un chiffrement réalisé avec Veracrypt. [l ne
sera en aucun cas diffusé et ne sera utilisé qu’a des fins de recherche et de recueil de données dans le cadre
de létude L’ensemble des enregistrements seront supprimés a la fin de 'étude, aprés validation du jury.

Etape 2: traitement des réponses: la retranscription de ces entretiens se fera de fagon manuelle et
informatisée. Aucune donnée personnelle ne sera reprise dans ce fichier. Les réponses traitées sont donc
anonymes.

Etape 3 : analyse et discussion du mémoire au moyen des réponses anonymes.

6. Ces données seront-elles rendues anonymes ou pseudo-anonymes ?

’ensemble des données seront anonymisées deés leur retranscription. La retranscription des entretiens et les
enregistrements seront conservés séparément.

7. Qui pourra consulter et utiliser ces données ?

Seuls Pétudiant réalisant le travail de fin d’étude présenté plus haut, son promoteur et éventuellement les
membres du jury de mémoire (pour validation de la démarche scientifique) auront accés a ces données 2
caractére personnel.
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8 Ces données seront-elles transférées hors de FUniversité ?
Non, ces données ne feront 'objet d’aucun transfert vers ni traitement par des tiers.

9. Surquelle base légale ces données seront-elles récoltées et traitées ?

La collecte et l'utilisation de vos données 2 caractére personnel reposent sur votre consentement écrit. En
consentant 3 participer a 'étude, vous acceptez que les données personnelles exposées au point 2 puissent
&tre recueillies et traitées aux fins de recherche exposées au point 3.

10. Quels sont les droits dont dispose la personne dont les données sont utilisées ?

Comme le prévoit le RGPD (Art. 15 a 23), chaque personne concernée par le traitement de données peut, en
justifiant de son identité, exercer une série de droits :

- obtenir, sans frais, une copie des données a caractére personnel la concernant faisant Uobjet d’'un
traitement dans le cadre de la présente étude et, le cas échéant, toute information disponible sur leur
finalité, leur origine et leur destination;

- obtenir, sansfrais, la rectification de toute donnée a caractére personnel inexacte la concernant ainsi
que d’obtenir que les données incomplétes soient complétées ;

- obtenir, sous réserve des conditions prévues par la réglementation et sans frais, effacement de
données a caractére personnel la concernant;

- obtenir, sous réserve des conditions prévues par la réglementation et sans frais, la limitation du
traitement de données a caractére personnel la concernant;

- obtenir, sans frais, la portabilité des données a caractére personnel la concernant et qu’elle a fournies
a l'Université, c’est - a - dire de recevoir, sans frais, les données dans un format structuré couramment
utilisé, a la condition que le traitement soit fondé sur le consentement ou sur un contrat et qu’il soit
effectué a 'aide de procédés automatisés ;

- retirer, sans qu’aucune justification ne soit nécessaire, son consentement. Ce retrait entraine
automatiquement la destruction, par le chercheur, des données a caractére personnel collectées ;

- introduire une réclamation auprés de UAutorité de protection des données
(https://www.autoriteprotectiondonnees.be, contact@apd-gba.be).

11. Comment exercer ces droits ?

Pour exercer ces droits, vous pouvez vous adresser au Délégué a la protection des données de I'Université, soit
par courrier électronique (dpo@uliege.be), soit par lettre datée et signée a I'adresse suivante :

Université de Liége

M. le Délégué a la protection des données,

Bat. B9 Cellule "GDPR",

Quartier Village 3,

Boulevard de Colonster 2,
4000 Liege, Belgique.

Coiits, rémunération et dédommagements

Aucun frais direct lié a votre participation a I'étude ne peut vous étre imputé. De méme, aucune rémunération
ou compensation financiére, sous quelle que forme que ce soit, ne vous sera octroyée en échange de votre
participation a cette étude.

Retrait du consentement

Sivous souhaitez mettre un terme a votre participation a ce projet de recherche, veuillez en informer I'étudiant
réalisant le travail de fin d’étude, dont les coordonnées sont reprises ci-dessus. Ce retrait peut se faire a tout
moment, sans qu’une justification ne doive étre fournie. Sachez néanmoins que les traitements déja réalisés
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sur la base de vos données personnelles ne seront pas remis en cause. Par ailleurs, les données déja collectées
ne seront pas effacées si cette suppression rendait impossible ou entravait sérieusement la réalisation du
projet de recherche. Vous en seriez alors averti.

Questions sur le projet de recherche

Toutes les questions relatives 2 cette recherche peuvent étre adressées 3 I'étudiant réalisant le travail de fin
d’étude, dont les coordonnées sont reprises ci-dessus.

Je déclare avoir lu et compris les 4 pages de ce présent formulaire et j’en ai regu un exemplaire signé par les
personnes responsables du projet. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet et ai eu
l'occasion de poser des questions auxquelles jai recu une réponse satisfaisante. Par la présente, Jaccepte
librement de participer au projet.

Nom et prénom :
Date:

Signature :

Nous déclarons étre responsables du déroulement du présent projet de recherche. Nous nous engageons d
respecter les obligations énoncées dans ce document et également G vous informer de tout élément qui serait
susceptible de modifier la nature de votre consentement.

Nom et prénom du Promoteur : MARECHAL Yoann
Date:31/03/21

Signature :

Nom et prénom de 'étudiant réalisant le travail de fin d’étude : DEBOLLE Lisa
Date:31/03/21

Signature :
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2. Documents créés dans le cadre cette étude

2.1. Guide d’entretien

Guide d’entretien

Démarrer par la consigne inaugurale :
l'identification de potentiels donneurs d’organes aux soins intensifs

Demander autorisation pour enregistrer la visio conférence

Parlez-moi de vous et de votre expérience professionnelle.

Variables qui servent surtout a fixer I'environnement de |la personne et non pas a permettre de raconter

I'histoire de |la personne, ni méme a préciser ce que |'on questionne.

Idées/représentation personnelles :

Selon vous, qu’est-ce que représente un potentiel donneur d’organes au sein de votre

unité ?

- Quels criteres ?
- Formation ?
- Compétences S-SF-SE ?

- Savoirs expérientiels ?

Quelle importance accordez-vous a leur identification ? pourquoi ?

- Quels sont les enjeux ?
- Gains pergus ? (institutionnels, individuels, globaux)

- Motivation, intérét, croyances, valeurs du personnel ?

Ce qui existe déja/pratique actuelle

Yaimerais que vous me racontiez comment vous faites pour les identifier.

- Quel rdle avez-vous a jouer ?
- Existe-t-il des procédures/outils/protocoles qui peuvent vous aider dans cette

démarche ?
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- Collaboration multi/pluri/interdisciplinaire ? Quelle relation, quelle dynamique de
groupe ?

- Personnes impliquées dans le processus ?

- Quels éléments a organiser/planifier ? (réunion/rencontre...)

- Approche de la famille/entourage ?

- Consentement/opposition du vivant ?

- Exemples, anecdotes, cas concrets

Difficultés :

Quelles difficultés rencontrez-vous actuellement pour identifier des potentiels donneurs

d’organes ?

- Impact par rapport aux activités habituelles ?
- Satisfaction personnelle ?

- Organisation institutionnelle ?

Recommandations personnelles :

Selon vous, comment améliorer l'identification de potentiels donneurs d’organes au

sein de 'unité dans laquelle vous exercez ?

VS : que proposeriez-vous pour I'améliorer ?

- Intérét d’un outil d’aide ? quel type ? pourquoi ?
- Standardisé ou individuel selon la structure ?

- Débriefing, suivi ?

Fin de I'enregistrement
Remerciements — Questions éventuelles

Fin
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2.2. Echantillon final

Tableau 3 : Echantillon final

ND
Saint-Luc | Erasme HCMC | CNDG CSF Total
GHDC

Infirmiers n=2 n=0 n=1

Coordinateurpo | N =1 n=2 n=1 8
Chef de service | N =

Médecins n=1 n=1 n=1 n=2 n=2 n=0 7
Psychologues | n=0 n=0 n=0 n=0 n=0 n=0 0
Total 3 3 2 4 2 1 15

Abréviations : CNDG : Clinique Notre-Dame de Gosselies — CSF : Centre de Santé des Fagnes — DO :
Don d’Organes — HCMC : Hépital Civil Marie-Curie — ND GHDC : Notre-Dame Grand Hépital de
Charleroi
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Figure 2 : Codebook et fréquences d’apparition des unités d’analyse thématique
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2.4. Pistes d’amélioration proposées par les participants et leur fréquence d’apparition

Tableau 4 : Pistes d’amélioration proposées par les participants et leur fréquence d’apparition

Créer un systéme d’alerte dans le dossier du patient 5
- Intégrer I'intelligence artificielle 1
- Créer la classe thérapeutique « DO » 1
Elaborer un outil 5
- Informatique 74
- Avec criteres et contre-indications d’'un PDO 3
- Pour le management PDO 2
Penser systématiquement au DO face a tout patient de Sl qui va 7
décéder

- Aborder régulierement le sujet du DO en équipe 4
Former et informer les EMI au sujet du DO 12
- Former les EMI a la communication 1
- Former les EMI au management PDO 2

- Dispenser des formations et des informations aux EMI par
la CLDO 4

- Dispenser des informations aux EMI par du personnel de
centres de transplantation 5

- Former et informer les EMI d’autres structures (plus
petites, qui font moins souvent du DO) 4
Favoriser la communication et la collaboration au sein des EMI 6
Réaliser des débriefings 2
Informer la population générale au sujet du DO 10
- Informer les adolescents dans les écoles secondaires C;
- Réaliser des campagnes publiques relatives au DO 4
Favoriser la déclaration anticipée relative au DO 6

- Proposer un autre systéme que de s’enregistrer a la
commune 3
o S’enregistrer au moment du permis de conduire 2

54



o Senregistrer lors du changement de carte

d’identité
Eclairer la décision relative au DO

o Informer via le médecin traitant

Aborder la question du DO avec toutes les familles, sans

préjugés

Faire intervenir un(e) psychologue

Accompagner les familles dans les mauvaises nouvelles

Accompagner les familles dans le cas de jeunes patients,

d’enfants

Accompagner les EMI qui ont eu des expériences difficiles
o Réaliser des débriefings avec un(e) psychologue

Intervention non systématique, au cas par cas

Pas d’intérét dans le processus identification

Favoriser le don de tissus

Sensibiliser les EMI au don de tissus

Réaliser et intégrer au dossier patient un formulaire
post-déces relatif au don de tissus

Etendre la réflexion du don de tissus a d’autres services

que les soins intensifs
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2.5. Figure 2 : La clé du processus d'identification des PDO aux Sl

Figure 3 : La clé du processus d'identification des PDO aux S|

B Formation et information des EMI

=

EMI : Communication/informations
regues en faveur du DO/DT

l

Croyances et obédiences des EMI en
faveur du DO/DT

A4

EMI : Communication/informations
données en faveur du DO/DT

/. "

Communication et collaboration Familles : Communication/informations
médico-infirmiére en faveur du DO/DT recues en faveur du DO/DT

N\

l Informer la population
générale sur le DO/DT

Aborder régulierement \/

le sujet en équipe l -
Croyances et obédiences des
l Favoriser la familles/de la population générale en

déclaration faveur du DO/DT

3 anticipée DO/DT s
Penser systématiquement
au DO/DT face a tout

patient de SI qui va
Approche de la famille

décéder h Familles/Population
facilitée générale :
l Communication/inform
l ations données en

faveur du DO/DT

Donner l'alerte d’un

potentiel DO/DT Aborder la question du
DO/DT avec toutes les
familles, sans préjugés

( Informer la population
L générale sur le DO/DT

Abréviations : DO : Don d’Organes — DT : Don de Tissus — EMI : Equipe Médico-Infirmiére
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2.6. Rigueur scientifique de I’analyse qualitative des données de la recherche

Tableau 5 : Rigueur scientifique de I'analyse qualitative des données

Critéres de rigueur
scientifique pour
I’analyse qualitative
des données

Adéquation de la démarche de recherche aux critéres

Crédibilité (validité
interne)

Le Docteur Yoann Marechal et Cinderella Noel, pratiquant
régulierement des démarches d’identification des PDO au sein de leur
USI, unité participante a cette étude, ont pu vérifier si la représentation
du processus était fidele a la réalité de terrain. lls ont procédé, tout au
long de la recherche, a de nombreuses vérifications des résultats et de
I'analyse avancés par I'investigatrice pour en assurer la crédibilité.

Transférabilité
(validité externe)

Dés le départ, la littérature a démontré une variabilité des pratiques au
sujet de la problématique d’intérét. Par ailleurs, la Belgique compte
une grande variété de profils hospitaliers (libre, catholique, centre de
transplantation ou non,...). Nous avons donc réalisé une étude multi-
sites afin de représenter le maximum de profils d’'EMI belges et tendre
ainsi a la généralisation des résultats.

La population initiale comptait les psychologues. Cependant, le
protocole initialement établi s’est heurté a une réalité de terrain qui les
place en dehors du processus d’identification des PDO aux SI, centré
plutét sur le staff médico-infirmier. Par ailleurs, méme si leur point de
vue aurait été intéressant a explorer pour le soutien des EMI et
I'approche des familles, ils n’auraient pas forcément impacté les
résultats quant au processus d’identification en tant que tel, comme le
démontrent les participants.

Fiabilité

Il est important de considérer que la collecte s’est effectuée dans un
contexte de crise sanitaire mondiale. La pratique du DO et du DT est
impactée car fortement limitée, voire arrétée, et les discours des
participants dans cet environnement également. Néanmoins, une
étude similaire de 2020 dans d’autres pays a démontré des résultats
similaires a ceux obtenus (32), ce qui soutient objectivement ce critére.

Confirmabilité

L'ensemble des codes, des thémes et des schémas d’analyse et de
discussion ont été retravaillés et vérifiés par le Docteur Yoann Marechal
et Cinderella Noel. N'ayant pas participé aux entretiens, ils ont un
regard extérieur sur les données présentées et permettent leur
vérification.
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3. Annexes tirées de la littérature

3.1. « Critical pathways for deceased organ donation »

Critical pathways for organ donation’

Possible deceased organ donor
A patient with a devastating brain injury or lesion or a patient with circulatory failure
and apparently medically suitable for organ donation

Donation after circulatory death (DCD) Treating physician \ Donation after braindeath (DBD)

to identify/refer a potential donor

Potential DCD donor Potential DBD donor
A. A person whose circulatory and respiratory Reasons why a potential donor A person whose clinical condition is suspected to
functions have ceased and resuscitative does not become a utilized donor fulfill brain death criteria.

measures are not to be attempted or continued.
System

* Failure to identify/refer a potential or eligible donor
= Brain death diagnosis not confirmed
(e.g. does not fulfill criteria) or completed

or

B. A person in whom the cessation of circulatory
and respiratory functions is anticipated to occur
within a time frame that will enable organ

recovery. (e.g. lack of technical resources or clinician
to make diagnosis or perform confirmatory tests)
y * Circulatory death not declared within the appropriate ‘L
time frame. Eligible DBD donor
Eligible DCD donor « Logistical problems (e.g. no recovery team) A medicallv suitable o has b
A medically suitable person who has been « Lack of appropriate recipient (e.g. child, blood type, medically suitable person who oL
declared dead based on the ireversible absence serology positive) declared dead based on neurologic criteria as
of circulatory and respiratory functions as stipulated by the law of the relevant jurisdiction.
stipulated by the law of the relevant jurisdiction, Donor/Organ
within a time frame that enables organ recovery. * Medical unsuitability (e.g. serology positive, neoplasia)
L 2 * Haemodynamic instability/unanticipated cardiac v
Actual DCD donor arrest Actial DD donor
A consented elalble donor: . Anatomicfm", histological and/or functional A consented eligible donor:
A. Inwhoman ofwratlve inlcision was made anomj:,as ofodu .s A. In whom an operative incision was made
g » Organs dama ring recove . i
with the intent of organ recovery for the I 'Fde . 9:1 ° "f y irombos with the intent of organ 'recovery tor the
purpose of transplantation. Inadequate perfusion of organs or thrombosis purpose of transplantation.
or SR B. From whom at le otr one organ was
B. From whom at least one organ was = Expressed intent of deceased not fo be donor - o mo‘;nfa thas gi " A
recovered for the purpose of transplantation. « Relative’s refusal of permission for organ donation ecovered forthe ':;'p"se LI
Y * Refusal by coroner or other judicial officer to allow
donation for forensic reasons Utilized DBD donor

Utilized DCD donor
An actual donor from whom at least one organ

An actual donor from whom at least one organ was transplanted.

was transplanted.

*
The “dead donor rule” must be respected That is, patients may only become donors after death, and the recovery of organs must not cause a donor’s death

Référence : Dominguez-Gil B, Delmonico FL, Shaheen FAM, Matesanz R, O’Connor K, Minina
M, et al. The critical pathway for deceased donation: Reportable uniformity in the

approach to deceased donation. Transpl Int. 2011;24(4):373-8.
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3.2. « Critical pathway for deceased tissue donation »

CRITICAL PATHWAY FOR DECEASED TISSUE DONATION

NON-MODIFIABLE CAUSES
OF TISSUE DONATION LOSS

1. ABSOLUTE
CONTRAINDICATIONS*
* Unknown cause of deatht
* Haematological malignancies
« Neurological disease of
prionic or unknown cause
« Infection by HIV, HBV, HCV or

HTLV | -1l documented or

POSSIBLE TISSUE DONOR

Person who has died (with death determined
by neurological or circulatory criteria) or who
is in a situation of imminent death.

I

MODIFIABLE CAUSES OF
TISSUE DONATION LOSS

A. INAPPROPRIATE
PRESERVATION OF THE
BODY

B. FAILURE TO
IDENTIFY/REFER TO THE

< —
S

POTENTIAL TISSUE DONOR

suspected (presence of risk
factors).

« Non-compliance with the age
or weight limits for tissue
donation (where such
restrictions apply)

DONOR COORDINATOR OR
PROCUREMENT
ORGANIZATION

A possible deceased donor with no
apparent absolute contraindication® for
tissue donation and whose body has been
preserved according to requirements for
tissue procurement.

eessss——— | ——

2. MEDICAL UNSUITABILITY
as established by actual:

C. INABILITY TO PERFORM /
COMPLETE DONOR
EVALUATION **

« Serological/microbiological
status.

«Clinical status.

«Physical examination.

3. EXLUSION CRITERIA FOR ——— | —
SPECIFIC TISSUE DONATION
—

ELIGIBLE TISSUE DONOR

D.PATIENT/ FAMILY /
CORONER REFUSAL TO
TISSUE DONATION

E. LACK OF CLINICAL NEEDS
FOR THAT TISSUE

A potential consented tissue donor who is
medically suitable? and meets specific
criteria® for the donation of at least one
tvoe of tissue.

F. LOGISTICAL OR
I— ORGANIZATIONAL
PROBLEMS
ACTUAL TISSUE DONOR

An eligible tissue donor from whom at least
one tissue was recovered with the primary
intention of clinical application.

4. DONOR/TISSUE NON-

VIABILITY

= Serological/ microbiological g % [~
status.

» Post donation clinical
information.

F. PROCUREMENT,
PRESERVATION OR
PROCESSING PROBLEMS

UTILISED TISSUE DONOR

» Insufficient tissue quality
{anatomical/histological
abnormalities).

An actual tissue donor from whom at least
one, or part of a tissue is ready to be
released for its clinical application.

Référence : Sandiumenge A, Dominguez-Gil B, Pont T, Sdnchez Ibafiez J, Chandrasekar A,
Bokhorst A, et al. Critical pathway for deceased tissue donation: a novel adaptative

European systematic approach. Transpl Int. 2021;34(5):865-71.
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3.3. « Intensive Care to facilitate Organ Donation (ICOD) »

Patient with catastrophic brain damage not amenable
to medical or surgical treatment

Contact TC
Confirmation of wish to donate/family
acceptance
>[ YES ] [ Wish to donate NOT known ]
Admission to ICU, measures to anti
’ Is the patient intubated?
[ ensure comfort and ICOD ] © patent inuhaie

[ Progression to BD? ] ( YES ] | NO |
[ | l ' \
Investigate wish to donate
YES NO Consult LW/contact family Assess intubation and ICOD until
family is contacted
| Consult LW

Donation under LLST. Assess { No to donation ] | 4
002:*2'8"8 CNHBD Yes to donation l I

Yes to donation
Assess LLST

Figure 3 Intensive care to facilitate organ donation process. ICOD: intensive care to facilitate organ donation; TC: transplantation
coordinator; CNHBD: controlled non-heart beating donation; LLST: limitation of life support techniques; BD: brain death; LW: living
will; ICU: Intensive Care Unit.

Référence : Escudero Augusto D, Martinez Soba F, de la Calle B, Pérez Blanco A, Estébanez B,
Velasco J, et al. Intensive care to facilitate organ donation. ONT-SEMICYUC recommendations.
Med Intensiva (English Ed. 2021;45(4):234-42.
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