* The Canadian Donation and Q
. Transplantation Research Program

MODELES DE
1+ don et transplantation du Canada

le don d'organes,

QUEBEC pour lavie

Quuz CONSENTEMENT

depuis 50y CONTENU : SEPTEMBRE 2022

INTRODUCTION

Transplant Québec et le Programme de recherche en don et transplantation du Canada (PRDTC) ont
organisé conjointement, en 2021, le premier Forum |€gislatif et politique international sur le don et
la_transplantation. Le Forum réunissait 61 experts du Canada et du monde entier, incluant des
patients, des familles et des donneurs partenaires, pour guider, sur la base de données scientifiques,
I’élaboration d’une structure idéale pour les systemes de don et transplantation d’organes et de
tissus (DTOT).

Le Forum ne recommande aucun modele de consentement en particulier, concluant qu’il faudra
davantage de données pour documenter I'impact des modeles de consentement sur le taux de don
d’organes apres le déces. Le Forum préconise plutét une collaboration avec les différents acteurs du
don et de la transplantation, mais aussi avec le grand public lorsque vient le temps d’adopter ou de
faire évoluer un modele de consentement. Cette collaboration, fondée sur la transparence et
I'imputabilité, permettra de favoriser et de maintenir la confiance du public dans les systémes de
DTOT.

QU’EST-CE QU’UN MODELE DE CONSENTEMENT ?

Un modele de consentement est un systéme mis en place pour obtenir le
consentement au don d’organes apres le déces. Les possibilités de dons
surviennent presque toujours dans des circonstances ou les donneurs

sont incapables d’exprimer eux-mémes leur consentement, en raison

d’'une maladie ou de blessures graves. C'est pourquoi la plupart des P
systémes sont dotés d’une procédure pour communiquer et officialiser le
consentement au don.

Les méthodes utilisées pour enregistrer le consentement ou le refus
devraient étre en accord avec les principes édictés par I’Organisation
mondiale de la santé (OMS). Ces principes définissent de la facon -
suivante les conditions de consentement au don apres le déces : « Des

organes peuvent étre prélevés sur le corps de personnes décédées aux

fins de transplantation uniquement : a) si tous les consentements prévus

par la loi ont été obtenus, et b) s’il 'y a pas de raison de croire que la
personne décédée s’opposait a ce prélevement. » [1]



https://forumtransplantquebec.ca/fr/

Suivant ces principes, chaque pays doté d’un systeme de DTOT a décrété et implanté un modele de
consentement au don apres le déceés. Bien qu’il y ait des variations subtiles d’'un modele a 'autre, on

peut les diviser en deux grandes catégories, a savoir le consentement explicite (opt-in) et le
consentement présumé (opt-out) :

e Le consentement explicite permet a une personne d’opter pour le don et de devenir donneur
apreés son déces ; en I'absence de consentement connu, on présume qu’il y a refus.

e Le consentement présumé signifie que toute personne est présumée avoir consenti au don
d’organes et de tissus, a moins qu’elle ait préalablement exprimé la volonté contraire, et a donc
opté contre le don d’organes.

Dans la plupart des variantes de ces deux modeles, les proches de la personne sont partie

intégrante du processus de consentement et peuvent influencer, dans une plus ou moins grande
mesure, le processus d’obtention des organes. (2]

L’IMPORTANCE D’EVALUER L’'IMPACT

DES MODELES DE CONSENTEMENT

Lorsqu’il est question de politiques publiques, les systemes de DTOT se concentrent souvent sur le
réle des modeles de consentement, et plus particulierement le consentement présumé, comme outil
stimulant le taux de don apres le déces. Pourtant, il n’existe pas de consensus sur les avantages
d’'un modele par rapport a l'autre, et leur impact relatif sur les taux de don est controversé. (3]
Certaines données probantes indiqguent que les taux de consentement, de dons et de
transplantations peuvent étre plus élevés avec une politique de consentement présumé qu’avec une
politique de consentement explicite. Ces données portent donc a conclure que les modeles de
consentement présumé sont plus performants. [4,5] Toutefois, I'impact d’un tel modele comme seul
facteur n’est pas clairement démontré, (6] et les données suggerent que le consentement présumé
n’est qu’un des facteurs influencant ces taux.

Malgré le fait que les décisions se prennent a partir de données incompletes sur la question, les
Iégislations préconisant le consentement présumé ont toujours la cote. [7,8] Les tenants de ce
modele font valoir I'expérience des pays les plus performants en matiere de don d’organes,
principalement en Europe de I'Ouest, comme I'Espagne, la Croatie, le Portugal, la France, la Belgique
et la Finlande[9]. Toutefois, des pays comme la Pologne, le Luxembourg, le Chili, la Lithuanie et la
Bulgarie, qui ont opté eux aussi pour le consentement présumé, affichent de faibles taux de don
d’organes. [10,11]

Apres que le Brésil eut adopté une |égislation de consentement présumé en 1997, le taux de don
d’organes a diminué, et la |égislation a été retirée. Cet impact négatif s’explique par le fait qu’'un
plus grand nombre de personnes ont décidé d’opter contre le don d’organes (opt-out) par crainte
que leurs organes soient prélevés avant leur déceés. L’absence d’infrastructure de soutien a
I'identification des donneurs est également citée comme facteur. [12]
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adopter cette politique. Un programme de recherche, Le Legislative Evaluation — Assessment of
Deceased Donation Reform (LEADDR) Program fera un bilan et évaluera les retombées des
changements |égislatifs sur les taux de don apres le déceés, ce qui apportera un éclairage important
aux autres parties prenantes. [13]



&Y LEXPERIENCE DE L’ESPAGNE

L’Espagne, qui a adopté le consentement présumé en 1979, est considérée comme le chef de file en
matiere de don d’organes apres le déces est son succes est souvent cité en exemple. Dix ans apres
I'implantation de ce modele, 'Espagne comptait 14,3 donneurs par million (DPMP). Cependant, les
responsables du systeme de DTOT de ce pays attribuent plutdét cette réussite au profond
remaniement du systeme, effectué plus de dix ans aprés I'adoption du consentement présumé. [11]
Cette refonte a mené a la création de I’Organizaciéon Nacional de Trasplantes (Organisation
nationale de transplantation), dont la priorité est l'identification et la référence rapides des
donneurs potentiels. Le remaniement prévoyait aussi |'élargissement des criteres d’admissibilité,
I’établissement d’une structure pour encadrer le don apres déces cardiocirculatoire, et I'amélioration
des mécanismes de communication avec les familles de donneurs potentiels. [4,14] Le systeme
espagnol inclut aussi des investissements dans I'’éducation du public et 'assurance que chaque
hopital est doté un coordonnateur-conseiller clinique. [15] Dix ans aprés ces changements majeurs,
le taux de don a grimpé a 33,6 DPMP. Aujourd’hui, 'Espagne demeure en téte de peloton dans le
monde pour ce qui concerne le don apres le déces.

ELEMENTS A CONSIDERER DANS L'IMPLANTATION DE
MODELES DE CONSENTEMENT

Les décideurs politiques devraient examiner d’autres options lorsqu’ils
envisagent d’implanter un modele de consentement présumé dans le but
d’augmenter le taux de don d’organes et de transplantation. [16] Ces choix
de politiques et les facteurs locaux incluent, entre autres, la Iégislation, le
bassin potentiel de donneurs, I'organisation du systeme de don, I'’éducation
du public, I'acceptabilité sociale du consentement présumé, la qualité des
données et de leur communication, de méme que le financement. [5,17]

Les experts du Forum recommandent que les décideurs prennent le temps de
mener une large consultation publique lorsque vient le temps de revoir leur
systeme de consentement ou d’en implanter un nouveau. Ces consultations
devraient refléter les valeurs et la culture des diverses communautés, les lois
existantes en matiere de santé et de don d’organes, de méme que
I'infrastructure du systéme de DTOT. De tels changements requiérent aussi
des engagements financiers de la part des gouvernements. Le
développement et le maintien de la confiance du public dans le systeme de
don sont aussi des facteurs incontournables lorsqu’il s’agit de réformer ou
d’adopter un nouveau modele. [18]




Le développement de politiques éthiques et efficaces doit absolument bien connaitre et prendre
en compte I'opinion du public sur le modeéle de consentement au don d’organes. [19]

Les décideurs doivent aussi considérer les éléments suivants :

e La législation doit prévoir des dispositifs de protection pour les populations vulnérables.

e |Les approches aupres des populations sous-représentées doivent étre adaptées a leur culture
et a leurs croyances ou appartenances religieuses.

e Le fonctionnement des registres doit faciliter I'expression du consentement et minimiser les
obstacles I'enregistrement de ce consentement.

e |a législation et les politiques devraient étre claires lorsque la décision des proches entre en
conflit avec le consentement enregistré d’un donneur potentiel.

e |’éducation du public et des professionnels devrait miser sur les sources d’information
reconnues par les communautés ciblées.

e |es professionnels qui abordent le sujet du don d’organes avec les familles des donneurs
potentiels doivent étre formés adéquatement et disposer de la documentation de référence.

e Les nouvelles technologies de l'information doivent étre intégrées au registre de facon a
refléter les modalités du systeme de consentement choisi.

e Les programmes d’incitation tels que la priorité accordée aux donneurs enregistrés pourraient
étre intéressants dans certains contextes, mais les données actuelles ne suffisent pas pour
recommander I'adoption généralisée de ces programmes.

e Afin d’assurer la viabilité a long terme d’un systéme de consentement, il est essentiel de
mesurer I'impact d’un tel modele au moyen de projets de recherche structurés. [13]
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