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e systéme de dons et de transplantations d’organes au
Canada subit actuellement une transformation qui le fait
passer d’un état fragmentaire et peu performant?, a un
régime de collaboration qui s’améliore constamment (https://
www.cihi.ca/fr/rapport-electronique-sur-les-statistiques-relatives
-aux-transplantations-aux-listes-dattente-et-aux). Un donneur
potentiel entre en contact avec le systéme de santé selon une tra-
jectoire prévisible, soit : soins préhospitaliers, service des
urgences, unité de soins intensifs et bloc opératoire. Tant pour les
familles que pour les professionnels de la santé, les étapes au
cours desquelles on tente de sauver une vie, on se résout a
accepter une mort inéluctable, puis on amorce un don d’organes
forment un processus complexe, délicat et éprouvant du point de
vue émotionnel, méme s’il est prévisible. Une optimisation de cha-
cune de ces étapes est nécessaire pour améliorer le systéme. Les
organismes provinciaux responsables des dons d’organes portent
la charge opérationnelle de la gestion du processus de don et du
lien avec les receveurs d’une transplantation. Dans un article de
recherche connexe, Singh et ses collégues ont évalué les facteurs
qui influent sur le consentement au don d’organes en Ontario?,
une province qui a mis en ceuvre bon nombre des éléments fonda-
mentaux de "amélioration du systéme pour augmenter le nombre
de dons d’organes provenant de donneurs décédés. Les conclu-
sions des auteurs apportent des réponses a certaines questions,
mais en soulévent d’autres a la lumiére de récents changements
apportés a la politique sur les dons d’organes en Nouvelle-Ecosse.
Méme s'il reste beaucoup a faire pour réduire les taux de mor-
talité et d’invalidité chez les patients en attente d’une transplan-
tation, les efforts concertés et coordonnés entre les hdpitaux, les
programmes de transplantations, les professionnels et les socié-
tés qui regroupent les intensivistes et les urgentologues se sont
améliorés. Le systeme de dons aprés le déces a profondément
changé depuis ses tout débuts alors qu’on faisait face a un
manque de connaissances, a de la résistance, de l'inconfort et
une perception de conflit d’intéréts chez les familles des don-
neurs; les soins de fin de vie intégrent désormais la culture du don
d’organes provenant apres le décés. Ce changement repose sur la

Points clés

e |’amélioration du rendement des systemes de dons d’organes
passe par la mise en ceuvre de directives nationales inspirées
par lacommunauté pour gérer les dons potentiels a chaque
étape du processus : maladie ou traumatisme, déces,
prélevement d’organe et transplantation.

® Une fois les pratiques de base bien en place, le prochain défi
majeur consiste a faire augmenter les taux de consentement.

® Le Canada tire de ’'arriere par rapport aux autres pays pour ce qui
est de la collecte des données sur le rendement en matiére de
dons d’organes qui peuvent étre utiles pour orienter les politiques.

® Dans les systémes oU le consentement doit étre donné, on peut
améliorer les taux de consentement en s’attaquant a des
facteurs modifiables tels que la formation du personnel, la
participation des médecins aux discussions sur le
consentement, I'enregistrement du consentement et
latténuation de la préséance des volontés de la famille sur
celles des personnes décédées.

* Lerécent changement législatif en Nouvelle-Ecosse pour mettre
en place un consentement présumé a créé une expérience sociale
qui permettra aux chercheurs d’observer si la politique peut
améliorer les taux de dons d’organes sans compromettre le droit
légitime des individus de refuser de faire don de leurs organes.

création et la mise en ceuvre de pratiques exemplaires nationales
inspirées de la communauté et appuyées par les sociétés profes-
sionnelles, et de lignes directrices pour chaque étape du proces-
sus, appuyées par Santé Canada et coordonnées par la Société
canadienne du sang (et son prédécesseur, le Conseil canadien
pour le don et la transplantation). Il existe a présent des directives
concernant la détermination de la mort cérébrale?, la prise en
charge des donneurs*’, le don apres la détermination de la mort
cardiocirculatoire® et aprés la réanimation a la suite d’un arrét
cardiaque’, lidentification des donneurs et ’lacheminement
rapide des demandes (aprés vérification des donneurs poten-
tiels)?, les discussions sur le consentement au don chez les per-
sonnes en fin de vie®, les dons d’organes a la suite d’une aide
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médicale a mourir'® et la formation du personnel des unités de
soins concernées'. Le rendement actuellement trés variable des
systémes provinciaux de dons d’organes et de transplantations
pourrait dépendre de limportance que chacun accorde a ces pra-
tiques fondamentales et a leur mise en ceuvre.

Une fois qu’un systéme de dons a optimisé les pratiques de
bases, le dernier défi pour améliorer les taux de dons d’organes et
de transplantations est de miser davantage sur le consentement.
Le rendement de I'Ontario est semblable a celui du Royaume-Uni
ou les taux de dons d’organes et de transplantations ont aug-
menté substantiellement, avec des améliorations minimes aux
taux de consentement (www.odt.nhs.uk/). Méme si les patients
conscients, par exemple, ceux qui demandent 'aide médicale a
mourir'®, peuvent offrir leur propre consentement éclairé, ce sont
habituellement des mandataires, présumément au fait des volon-
tés ou des préférences des patients si ceux-ci sont comateux ou
agonisants, qui fournissent le consentement.

Les mentalités ont changé dans les hépitaux au sujet du don
d’organes, mais la société n’a pas toujours suivi, comme en
témoignent les taux de consentement. Le taux de consentement
global reste a 60% et contraste avec le taux de soutien de 88% a
95% exprimé par le public en faveur du don d’organes apres le
déceés (https://profedu.blood.ca/sites/msi/files/2020_ipsos_public_
opinion_polling_-_approval_of_organ_donation_after_death.pdf).
Les facteurs modifiables qui pourraient jouer sur les taux de con-
sentement incluent approche individualisée par du personnel
diiment formé, participation du médecin aux discussions sur le
consentement, enregistrement préalable du consentement et pré-
séance du choix des familles sur les volontés des personnes décé-
dées. Les auteurs d’un article de recherche connexe ont identifié
ces facteurs modifiables, mais on ignore si leur modification peut
influer sur les taux de consentement. Le Canada tire de l’arriére par
rapport a d’autres pays pour ce qui est de recueillir des statistiques
sur les dons qui pourraient fournir des renseignements sur le ren-
dement, y compris des données qui permettraient le calcul de taux
de consentement comparatifs. La préséance du choix des familles
sur les volontés exprimées par les personnes décédées demeure un
défi et rappelle I'écart entre la loi et la pratique. En vertu de la loi
canadienne, les familles n’ont aucune autorité légale pour refuser
un don si la personne décédée a fourni un consentement valide®?,
et pourtant la préséance de la volonté des familles sur un consente-
ment enregistré et légalement valide pourrait étre un important
facteur modifiable. On comprend le personnel des unités de soins
intensifs et des programmes de dons d’organes de ne pas vouloir
entrer en conflit avec les familles lorsque les patients sont en fin de
vie et il ignore parfois qu’il a Pautorité légale pour que soient
respectées les volontés de la personne décédée plutdt que celles
de sa famille. Aux Etats-Unis, ce probléme a été résolu par
’adoption de « 'autorisation de procéder » au don d’organes, en
vertu d’'un mandat légal par lequel les volontés du donneur sont
respectées et non celles de la famille®.

Pour faire face a la pénurie d’organes et pour combler écart
entre le soutien exprimé par le public et les taux réels observés
dans la pratique, on a souvent lancé des appels a modifier le sys-
téme de consentement dans les médias de masse et chez les
politiciens afin de transformer le refus présumé en consentement

présumé. Les pays dotés d’un systéme de consentement présumé
ont tendance a avoir des taux de dons et de transplantations plus
élevés. Méme si le consentement présumé vise a améliorer les
taux de dons et de transplantations d’organes, le paramétre le
plus pertinent demeure son incidence sur les taux de consente-
ment; or, ce paramétre est omis dans plusieurs rapports publiés.
Les données du pays de Galles ont montré des améliorations
statistiquement significatives des taux de dons et de consente-
ments depuis la mise en place d’un systeme de consentement
présumé. En mai 2020, 'Angleterre a adopté une nouvelle loi sur
le consentement présumé (https://www.organdonation.nhs.uk/
uk-laws/organ-donation-law-in-england/). En janvier 2021, la
Nouvelle-Ecosse est devenue le premier territoire de compétence
en Amérique du Nord a adopter un systéme de consentement
présumé (https://novascotia.ca/organ-and-tissue-donation
-changes/fr/).

Le consentement présumé n’affectera pas substantiellement
les taux de dons et de transplantations d’organes a moins que les
systémes de santé ne s’assurent également que les hopitaux sont
aptes a les gérer en appliquant des pratiques exemplaires. Ces
derniéres incluent des processus pour permettre les dons apres
un décés cardiaque, l'identification et 'orientation rapides et
obligatoires des donneurs potentiels, le maintien d’un personnel
spécialisé en dons d’organes, la capacité clinique entourant les
services de dons et de transplantations et des données com-
plétes pour mesurer le rendement. La Nouvelle-Ecosse a reconnu
la nécessité d’investir dans la consolidation du systéme au
moment de 'adoption du consentement présumé.

Etant donné ces exigences, de nombreuses questions
demeurent quant a la meilleure fagon d’optimiser le consente-
ment. Par exemple, un systéeme provincial devrait-il s’attaquer
aux variables modifiables du systéme de refus présumé, comme
indiquent les auteurs de la recherche connexe? Ou le systéme
devrait-il plutdt travailler activement a adoption du consente-
ment présumé, en tenant compte que ce dernier suscitera aussi
une amélioration des taux de références de donneurs? La société
peut-elle améliorer les taux de consentements et de dons sans
compromettre le droit légitime au refus de faire un don
d’organe? Quelle est la meilleure stratégie pour améliorer les
taux de consentements dans une société multiethnique? Les
responsables des orientations politiques, les responsables des
systemes de dons et de transplantations d’organes, et les univer-
sitaires observeront étroitement l'incidence sociale de la nou-
velle politique néo-écossaise. Méme si les caractéristiques
démographiques ethnoculturelles varient d’une province a
lautre, il sera intéressant pour le pays entier de comparer les
expériences de consentement présumé de la Nouvelle-Ecosse et
de refus présumé en Ontario.
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