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Donneurs décédés potentiels au Canada

Apercu

Les dons d’organes sauvent des vies, mais I'offre ne suffit toujours pas a répondre a la
demande d’organes pleins (p. ex. reins, foie, poumons et coeur) aussi bien au Canada que
dans le monde entier. En 2012, 230 Canadiens' au stade terminal d’une insuffisance organique
sont décédés alors qu’ils étaient en attente d’'une transplantation.

Bien que le nombre de donneurs ait légérement augmenté au Canada au cours des 10 derniéres
années, le faible taux canadien de donneurs décédés a été qualifié « d’inacceptable »* — il
représente environ la moitié de celui des pays les plus performants. Les donneurs décédés
constituent une source vitale d’'organes, chaque donneur pouvant fournir jusqu’a 8 organes

aux fins de transplantation.

Pour mieux comprendre la performance du Canada au chapitre du don d’organes, un examen
du nombre de donneurs décédés potentiels dans les hépitaux canadiens s'impose. Seule une
faible proportion® * des personnes qui décédent sont considérées comme des candidats
cliniguement admissibles au don d’organes. Habituellement, un donneur décédé est une
personne dont les organes sont sains® et qui a subi des Iésions cérébrales graves (p. ex. un
accident vasculaire cérébral, un anévrisme ou un traumatisme) ayant entrainé sa mort a l'unité
des soins intensifs d’'un hépital. La mesure la plus couramment utilisée pour comparer la
performance des pays et des provinces (le taux de donneurs décédés par million d’habitants)
ne tient toutefois pas compte des différences régionales quant aux types de déces permettant
le don d’organes. Pour cette raison, des pays comme le Royaume-Uni® et des provinces comme
le Québec et I'Ontario® ont commencé & calculer le nombre de donneurs potentiels parmi les
patients décédés a I'hopital afin d’évaluer I'efficacité de leur programme de don d’organes et de
cerner les moyens d’accroitre le nombre de donneurs.

La présente étude a pour objet d’estimer combien de patients décédés dans des hopitaux
canadiens sont cliniquement admissibles au don d’organes et dans quelle mesure les systémes
de santé canadiens reconnaissent ces donneurs potentiels et les convertissent en donneurs
réels. L'étude examine également les variations des profils des donneurs a I'’échelle du pays, de
méme que certains des facteurs favorisant un bon taux de conversion a I'échelle des patients,
de I'hépital et du systéme de santé.

Dans la présente étude, les estimations relatives au nombre de donneurs potentiels s’appuient
sur les données des abrégés de sortie soumis a la Base de données sur la morbidité hospitaliére
(BDMH) de I'Institut canadien d’information sur la santé (ICIS). Aux fins de I'évaluation de
'admissibilité des donneurs, I'information contenue dans les abrégés n’est toutefois pas aussi
compléte que celle consignée dans les dossiers médicaux des patients; le nombre de donneurs
potentiels indiqué dans I'étude est donc probablement surestimé. Les estimations établies a partir
d’examens de dossiers complets réalisés dans 3 provinces étaient de 26 a 54 % inférieures a
celles du présent rapport”®. Des analyses plus poussées des données de I'Ontario et de la
Colombie-Britannique indiquent toutefois que si I'étude a surestimé le nombre de donneurs
potentiels, elle inclut la plupart des patients décédés qui sont devenus des donneurs réels®.
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Qui plus est, comme I'étude tient compte de tous les décés survenus dans les hdpitaux
canadiens et que les résultats sont comparables a I'échelle du pays, elle peut aider & mieux
comprendre les variations du taux de dons de donneurs décédés et a cibler les efforts
d’amélioration fondés sur des pratiques exemplaires.

Glossaire des termes

Donneurs réels
Au Canada, on entend par donneurs réels les personnes dont au moins un organe a été greffé
avec succes chez un receveur.

Donneurs potentiels

Aux fins de la présente étude, les donneurs potentiels sont des patients décédés dans des
hépitaux canadiens et cliniquement admissibles au don d’organes. Les patients considérés
comme cliniquement admissibles sont habituellement décédés a la suite de Iésions cérébrales
graves (entrainant le décés neurologique ou cardiocirculatoire), étaient sous ventilation
artificielle au moment de leur décés, ou un peu avant, et ne présentaient aucune contre-
indication médicale au don d’organes.

Taux de conversion
Le taux de conversion mesure l'efficacité des systémes de santé a optimiser le nombre de donneurs
décédés en déterminant combien de donneurs potentiels sont devenus des donneurs réels.

Don aprés décés neurologique (DDN)

Au Canada, la plupart des dons d’organes de donneurs décédés surviennent aprés un décés
neurologique. Dans la plupart des provinces, le décés neurologique doit étre confirmé par au
moins 2 médecins d’aprés une liste normalisée de critéres neurologiques.

Don aprés décés cardiocirculatoire (DDC)

Ces dons proviennent de patients qui ont des lésions cérébrales graves ou une maladie en
phase terminale, qui ne répondent pas aux critéres de décés neurologique, qui ne présentaient
aucune chance de rétablissement et dont le traitement de survie a été interrompu avec le
consentement de la famille. Selon les lignes directrices canadiennes', le déces est déclaré

5 minutes aprés que le cceur a cessé de battre. Ce type de don est aussi appelé « don aprés
mort cardiovasculaire ».

Donneurs par million

Cette mesure fait référence au nombre de donneurs réels ou potentiels par million d’habitants.
Elle permet d’effectuer des comparaisons entre les provinces et les pays en fonction des
différences démographiques.

Critéres d’exclusion

Il s’agit des contre-indications médicales susceptibles d’empécher une personne en état de
déceés neurologique ou cardiocirculatoire d’étre admissible au don d’organes. Aux fins de
'analyse, 2 ensembles de critéres ont été utilisés, soit un ensemble de critéres stricts fondés
sur des normes canadiennes'’ et un ensemble de critéres révisés reflétant les tendances en
matiére de pratique.
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Principaux résultats

e Enregle générale, le nombre de donneurs décédés pourrait étre augmenté au Canada.

Un examen des abrégés de sortie des hdpitaux canadiens a révélé que bon nombre des
patients décédés qui étaient cliniquement admissibles au don d’organes ne sont jamais
devenus des donneurs réels. D’aprés 'étude, il y avait 3 088 donneurs potentiels agés
de moins de 70 ans parmi les patients décédés en 2012' dans des hépitaux canadiens'.
En revanche, seuls 520 de ces donneurs potentiels sont devenus des donneurs réels,
c’est-a-dire qu’au moins un de leurs organes a été greffé avec succes.

Le taux de conversion correspondant est donc de 17 %, ce qui signifie qu’'un donneur
potentiel sur 6 devient un donneur réel. Le taux de conversion passe a 10 % lorsque des
critéres médicaux plus larges, moins restrictifs et plus représentatifs des pratiques actuelles
(p. ex. inclusion des donneurs potentiels 4gés de 70 a 79 ans) sont utilisés pour identifier
les donneurs potentiels.

Selon ces résultats, le Canada ne réaliserait pas son plein potentiel au chapitre des dons
d’organes de donneurs décédés, et ce, méme lorsqu’on tient compte de la surestimation
maximale possible du nombre de donneurs admissibles (d’aprés la comparaison des
examens des dossiers complets).

Par exemple, aprés ajustement en fonction de la surestimation, on a constaté que

1 544 donneurs potentiels étaient &gés de moins de 70 ans en 2012 et qu’environ le
tiers d’entre eux sont devenus des donneurs réels. Puisque chaque donneur décédé
fournit en moyenne 3,4 organes, ce potentiel inutilisé aurait pu permettre de prélever
3 577 organes de plus, soit assez pour améliorer ou sauver la vie de la majorité des
Canadiens inscrits sur les listes d’attente de transplantation™?.

e Le taux de dons pourrait étre augmenté parmi les patients en état de décés
cardiocirculatoire. D’apres I'étude, les taux de conversion (non ajustés) étaient 6 fois
supérieurs dans le cas des patients en état de décés neurologique (30 %)" que dans celui
des donneurs potentiels en état de décés cardiocirculatoire (5 %). Bien que relativement
récente au Canada, la pratique du don d’organes aprés déces cardiocirculatoire (DDC)
constitue néanmoins une source importante d’organes dans d’autres pays, notamment au
Royaume-Uni, ou les DDC représentaient plus de 40 % de tous les donneurs décédés en
2012%. En comparaison, au cours de cette méme année, environ 17 % des donneurs décédés
canadiens étaient des donneurs en état de déceés cardiocirculatoire. Cette pratique varie
considérablement a I'échelle du pays.

i. Comprend les données de 2011 du Québec, soit 'année la plus récente pour laquelle des données sont disponibles pour
cette province.

ii. D’apres des criteres d’exclusion stricts.

iii. D’apres des criteres d’exclusion stricts; patients de moins de 70 ans.
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Les donneurs agés représentent également une source potentielle de dons a exploiter.
L’étude révele d’'importantes variations dans l'utilisation d’organes provenant de donneurs
agés au Canada. A I'échelle du pays, les taux de conversion des donneurs potentiels de
moins de 50 ans (30 %) étaient 2 fois plus élevés que ceux des donneurs de 50 a 59 ans

(15 %) et plus de 4 fois plus élevés que ceux des patients de 60 a 69 ans (7 %). Comme

la liste des criteres d’admissibilité s’élargit a mesure que la demande d’organes augmente

et que le nombre de Canadiens agés en attente d’'un organe est a la hausse, de plus en

plus de donneurs agés sont acceptés en tant que source d’organes solides aussi bien au
Canada qu’ailleurs®.

Les taux de conversion varient grandement d’une province a I’autre. L'étude révéle
que les taux de conversion varient du simple a plus du double dans le cas des donneurs
décédés, le Québec (21 %) et la Nouvelle-Ecosse (18 %) affichant les taux les plus élevés,
et le Manitoba (10 %) et la Saskatchewan (10 %), les taux les plus bas. D’'importants écarts
ont également été observés quant au profil des donneurs décédés, notamment en ce qui a
trait aux types de décés acceptés et a 'dge moyen des donneurs. Ces différences reflétent
en partie les variations dans les pratiques entre les provinces (p. ex. le Manitoba et la
Saskatchewan n’ont pas encore adopté de programmes de DDC).

L’organisation des soins hospitaliers constitue un autre facteur déterminant du don
d’organes. Une analyse de régression logistique réalisée a partir des données de I'Ontario
révéle que les hopitaux d’enseignement étaient 60 % plus susceptibles de convertir des
donneurs potentiels en donneurs réels que les hépitaux communautaires. Une forte proportion
(environ la moitié) du nombre estimé de donneurs potentiels sont toutefois décédés dans

des hépitaux communautaires de cette province. A I'échelle nationale, environ la moitié des
patients qui sont décédés dans des hdpitaux canadiens et qui avaient un diagnostic de décés
admissible au don d’organes (décés neurologique et déces cardiocirculatoire) ne sont pas
devenus des donneurs potentiels parce qu’ils n’étaient pas sous ventilation artificielle lors

de leur séjour en soins de courte durée.

A propos de I'étude

La réussite du don d’organes de donneurs décédés dépend d’un ensemble complexe de
facteurs et d’'une série d’étapes précises : I'identification et le signalement des donneurs
potentiels, I'obtention du consentement pour le prélévement, la gestion des donneurs
pendant le processus de la mort, la disponibilité des ressources nécessaires pour procéder
au prélévement et la confirmation d’un receveur compatible pour la transplantation?.
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La figure 1 illustre la série d’étapes menant a un don d’organes ainsi que les éventuels
obstacles qui ponctuent ce processus. Elle est adaptée d’'une figure de I'Organisation mondiale
de la santé illustrant le cheminement critique® vers le don d’organes de donneurs décédés.

Figure 1 : Cheminement vers le don d’organes et obstacles

Cheminement critique Type Obstacles au don d'organes
vers |le don d'organes de don Légende
de donneurs décédés d'organes Systéme Donneur ou organe Consentement

Incapacité d'identifier ou de signaler un donneur potentiel

Cas de décés a I'hdpital ou admissible

Diagnostic de décés neurologique non confirmé (p. ex. ne
répond pas aux critéres) ou posé (p. ex. manque de ressources

Donneurs

Décés ) techniques ou de cliniciens pour poser le diagnostic ou réaliser
Décés e possibles des tests de confirmation)
neurologique circulatoire + Déceés cardiocirculatoire non déclaré dans les délais appropriés

Problémes logistiques (p. ex. aucune équipe pour le prélévement)

Manque d'équipement et de ressources cliniques

e Capacités réduites (p. ex. autres patients prioritaires)

! Consentement Le patient décédé a exprimé son désir de ne pas faire de don

] ErritEstsm e Un membre de la famille a refusé de donner son consentement
! : ! au don d'organes

' rélever les organes ' _ S .

! - - ] Le coroner ou un autre officier de justice a refusé de donner son
! ' consentement au don d'organes pour des raisons medico-légales

Critéres d’exclusion Inadmissibilité sur le plan médical

i Cancers 1 (p. ex. sérologie positive, néoplasie)

{ Certains types d'infections ] Donneurs * Instabilité hémodynamique ou arrét cardiaque inattendu

' | Insuffisances organiques multiples | ! potentiels * Anomalies anatomiques, histologiques ou fonctionnelles
Prématurité extréme ] des organes

| (don d'organes de nourrissons) | |

Organes endommagés pendant le prélevement

Organes prélevés
Perfusion inadéquate des organes ou thrombose

Tentative de prélevement
d’au moins un organe
pour transplantation

Organes utilisés Donneurs * Aucun receveur compatible (p. ex. enfant, groupe sanguin)

Donneur pour lequel au moins un réels
organe a été greffé avec succes

Source
Dominguez-Gil B, et al. The critical pathway for deceased donation: reportable uniformity in the approach to deceased donation.
Transpl Int. 2011;24:373-378.
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Comme lillustre cette figure, les donneurs potentiels ne représentent qu’un sous-ensemble
(moins de 3 %)** de tous les décés survenus a I'hépital. Selon les lignes directrices
internationales’, 2 grands types de décés doivent étre pris en considération pour le don
d’organes, soit le décés neurologique déclaré et confirmé par des examens neurologiques,

et le décés cardiocirculatoire, c’est-a-dire les patients qui ne répondent pas aux critéres de
décés neurologique et qui ont été débranchés des appareils de maintien en vie avec le
consentement de la famille parce qu’ils n'ont aucune chance de se rétablir. Le patient doit étre
sous ventilation artificielle au moment de son décés, ou un peu avant, afin que son organe
demeure viable a des fins de transplantation. Pour cette raison, la quasi-totalité des dons
d’organes de donneurs décédés provient de personnes décédées en milieu hospitalier.

En outre, les patients décédés ne doivent souffrir d’aucune maladie ou affection sous-jacente
pouvant mettre en danger la vie du receveur. Dans la présente étude, la figure 1 a servi de
cadre de référence pour évaluer I'efficacité des systémes de santé canadiens a optimiser le
don d’organes selon la proportion de donneurs potentiels décédés qui ont fait un don d’organes
pleins. Au Canada, on entend par donneur réel tout donneur dont un organe a été efficacement
greffé. Comme le consentement du patient ou de la famille est une étape clé du don d’organes,
mais qu’il ne fait pas partie des données recueillies par I'ICIS, les estimations du nhombre de
donneurs potentiels reposent essentiellement sur d’autres caractéristiques des patients (p. ex.
I'age, le type de déces, les maladies ou affections sous-jacentes).

Méthodologie

L’étude s’appuie sur 4 années de données (2008 a 2011) pour le Québec et sur 5 années de
données (2008 & 2012) pour les autres provinces canadiennes (sauf I'lle-du-Prince-Edouard).
Elle examine le nombre de donneurs décédés potentiels et fournit des estimations des taux de
conversion. La plus récente année de résultats disponible correspond a 2011 pour le Québec
et & 2012 pour les autres provinces. L'lle-du-Prince-Edouard et les territoires ont été exclus
des analyses en raison du nombre peu élevé de donneurs et de I'absence de programmes

de transplantation.

Les 2 principales sources de données de I'étude proviennent de I'ICIS :

¢ Le Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes (RCITO)
recueille des données des organismes provinciaux de transplantation et d’approvisionnement
en organes afin de produire de l'information comparable sur les tendances en matiére de
dons d’organes pleins, de transplantation, de listes d’attente et de dialyse.

o La Base de données sur la morbidité hospitaliére (BDMH) recueille des données
cliniques et administratives sur les sorties des patients hospitalisés dans les hépitaux de
soins de courte durée du Canada. Elle regroupe les données de la Base de données sur
les congés des patients (BDCP) et celles de MED-ECHO fournies par le Québec.
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Calcul des taux de conversion

On a obtenu les taux de conversion en divisant le nombre de donneurs réels par le nombre de
donneurs potentiels (ou admissibles) observés dans les hépitaux canadiens.

donneurs réels

Taux de conversion = -
donneurs potentiels

Les données du RCITO ont été utilisées pour identifier les donneurs décédés réels. Au Canada,
on entend par donneur réel les personnes dont au moins un organe a été greffé avec succes
(dans de nombreux autres pays, ces donneurs sont définis comme les personnes dont au

moins un organe a été prélevé, peu importe les résultats de la transplantation). Les données sur
les sorties des établissements de soins de courte durée extraites de la BDMH ont été utilisées
pour identifier les donneurs potentiels parmi plus de 100 000 déceés enregistrés

chaque année dans les hopitaux canadiens.

Cette méthode de conversion repose sur celle utilisée dans des rapports antérieurs de
I'ICIS™ "¢ et s’inspire d’'une étude canadienne sur le nombre de donneurs d’organes potentiels
effectuée au moyen de données administratives et cliniques®.

L’annexe 1 fournit de plus amples renseignements sur les méthodes de calcul du nombre de
donneurs potentiels.

Couplage des données

Les abrégés de sortie des soins de courte durée ont été couplés aux enregistrements du
registre de donneurs du RCITO afin de déterminer quels donneurs potentiels sont devenus
des donneurs réels au Canada, et de mieux comprendre les facteurs associés aux conversions
réussies. Ce couplage n’a été possible que pour I'Ontario, parce que I'lCIS dispose de plus de
données détaillées et pouvant étre couplées sur les soins de courte durée pour cette province.

Limites de I’étude

Les méthodes utilisées aux fins de I'étude sont rentables, peuvent étre reproduites au fil du
temps et permettent de saisir tous les patients dans tous les établissements canadiens.
Toutefois, les données sur les sorties des patients utilisées pour estimer le nombre de donneurs
potentiels ne sont pas aussi détaillées que celles obtenues par I'analyse directe des dossiers
de patients hospitalisés. Par conséquent, on ne disposait pas de toute I'information clinique
requise pour évaluer avec précision I'admissibilité des donneurs. Par exemple, le patient doit
étre sous ventilation artificielle au moment de son déceés, ou un peu avant, afin que ses organes
demeurent viables a des fins de transplantation. Les abrégés de sortie ne précisent toutefois
pas a quel moment un patient a été mis sous ventilation artificielle au cours de son séjour a
I'hépital. De plus, les abrégés de sortie ne contiennent aucune information sur les facteurs

de risques sociaux pris en considération lors de I'évaluation de I'admissibilité du donneur

(p. ex. antécédents d’alcoolisme, de tabagisme ou de toxicomanie), et ne précisent pas
nécessairement si les organes ont été endommagés pendant le processus de la mort ou le
prélévement. La méthode proposée pour la présente étude entraine donc probablement la
surévaluation du nombre réel de donneurs potentiels.
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Selon les estimations établies a partir d’'examens des dossiers médicaux réalisés dans

3 provinces, le nombre de donneurs potentiels était 26 a 54 % inférieur a celui indiqué dans la
présente étude’®. Les taux de conversion présentés dans le rapport (c.-a-d. le pourcentage de
donneurs potentiels qui sont devenus des donneurs réels) sont donc probablement sous-
estimés dans des proportions semblables. Les divergences dans les méthodes de collecte de
données au Canada peuvent aussi avoir une incidence sur les résultats régionaux.

L’étude ne tient également pas compte des différences dans les critéres d’admissibilité par
type d’organe. Par exemple, dans la plupart des cas, les personnes qui meurent d’'un arrét

cardiocirculatoire ne peuvent pas faire don de leur cceur et I'Age limite pour les dons de poumon

est habituellement moins élevé que pour les dons de rein. Au Canada toutefois, les reins sont
les organes les plus en demande (75 %) et les restrictions quant a 'age des donneurs et au
type de décés sont moins nombreuses pour ce type de don.

Aux fins de la présente étude, aucune information n’a été recueillie sur certains des obstacles
au processus de don d’organes, par exemple si le donneur potentiel a été signalé a un
organisme provincial d’approvisionnement en organes et si le consentement du patient ou

de sa famille a été demandé ou obtenu. Si certaines provinces recueillent ou déclarent ce
type d’information, cette pratique n’est pas systématique a I'échelle du pays.

Evolution rapide des critéres d’admissibilité au don d’organes

Bon nombre de personnes qui consentent a faire don de leurs organes aprés leur décés ne peuvent devenir
des donneurs réels parce que le type de décés ne permet pas de prélever un organe viable ou parce que ces

personnes souffraient d’'une maladie ou d’une affection les rendant non admissibles sur le plan médical. Toutefois,

grace aux améliorations apportées au processus de don d’organes afin de répondre a la demande croissante,
la liste des critéres définissant les personnes médicalement admissibles au don d’organes a évolué et s'est
élargie aussi bien au Canada qu'ailleurs'’.

Le réglement canadien'! fait référence a une longue liste de contre-indications® concernant le don d’organes
(p. ex. de nombreux types d'infections, de tumeurs malignes et de troubles neurologiques), mais permet aux
équipes médicales locales de faire certaines exceptions au cas par cas. Notre étude a révélé qu'environ le tiers
des donneurs décédés réels observés en Ontario étaient en fait des exceptions (ils souffraient d’'une maladie ou
d’'une affection figurant sur la liste de contre-indications). D’autres pays ont considérablement raccourci leurs
listes officielles de contre-indications®: '8, en partie pour encourager un plus grand nombre de personnes a
s'inscrire aux registres de donneurs.

L’age constitue un autre critére qui a évolué avec le temps. Méme si aucune limite d’age explicite ne s’applique
au don d’organes au Canada, les donneurs de plus de 75 ans étaient plutdt rares il y a une décennie. Toutefois,
au fur et a mesure que la population vieillit, y compris celle sur les listes d’attente de transplantation, les patients
plus agés sont de plus en plus souvent acceptés et utilisés en tant que donneurs. Le Royaume-Uni a récemment
fait passer 'age limite de 75 a 80 ans dans ses estimations du nombre de donneurs potentiels et des taux

de conversion®.

11
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Estimation des taux de conversion des donneurs potentiels en
donneurs réels au Canada

La demande d’organes pleins augmente aussi bien au Canada qu’ailleurs'® % en partie en

raison du vieillissement de la population, du fardeau des maladies chroniques et des avancées
permettant de maintenir en vie' les patients au stade terminal d’une insuffisance organique.

L’optimisation du nombre de donneurs décédés potentiels — conformément a des contraintes
juridiques et éthiques strictes — constitue une stratégie essentielle pour répondre aux besoins
des patients en attente d’'un organe™. Bien que le Canada affiche des taux de dons de donneurs
vivants supérieurs a ceux d’autres pays, ses taux de dons de donneurs décédés représentent a
peu prés la moitié de ceux observés dans les pays les plus performants, comme I'Espagne et
les Etats-Unis?'.

La pénurie d’'organes disponibles au Canada et ailleurs a encouragé les pays développés

a examiner des solutions permettant de réduire I'écart entre I'offre et la demande® " et 4 se
servir de mesures comme outil pour cerner les obstacles au don d’organes et cibler leurs
efforts d’amélioration. Au Canada, des mesures comparables permettent aux systémes de
santé provinciaux d’évaluer dans quelle mesure le don d’organes est optimisé partout au
pays, de déterminer les pratiques exemplaires et de trouver des possibilités d’amélioration.
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La figure 2 illustre le cheminement critique vers le don d’organes de donneurs décédés, en
commengcant par tous les décés observés dans les hopitaux canadiens de soins de courte durée
en 2012. Elle présente différentes estimations du nombre de donneurs décédés potentiels et des
taux de conversion en fonction de I'évolution des critéres médicaux d’exclusion.

Figure 2 : Cheminement vers le don d’organes de donneurs décédés au Canada, 2012*

Tous les décés de patients hospitalisés™ 1 1 7 1 56 patients

Moins de 70 ans

36 824

patients

Critéres d’inclusion (décés neurologiques et cardiocirculatoires)

71774

patients

Sous ventilation artificielle

4 790

donneurs possibles .
Donneurs potentiels

Taux de el . .
conversion Critéres d’exclusion révisés par million d’habitants
14 0/0 ‘ﬂ 3 711 do?r%?rs 1 07

3711 donneurs potentiels réels

Critéres d’exclusion stricts

3 088

donneurs potentiels

520
donneurs 8 9

réels

520
17 0/0 “ 3088

Remarque
* Les taux s’appliquent a 2011 pour le Québec et a 2012 pour les autres provinces.

Sources
Base de données sur la morbidité hospitaliere et Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2011

(Québec) et 2012 (les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé.
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Certains patients décédés a I'hdpital avec un diagnostic de décés neurologique ou
cardiocirculatoire ne peuvent devenir des donneurs potentiels en raison de contre-indications
médicales. Pour tenir compte de I'évolution de la pratique, on a utilisé 2 ensembles de
critéres d’exclusion :

o Critéres stricts : lls comprennent une longue liste d’'infections et d’affections établie
d’aprés les normes canadiennes publiées en 2007'" '°.

o Critéres révisés : D’aprés les critéres d’admissibilité élargis en vigueur au Canada
et ailleurs'” '8, les contre-indications se limitent aux cancers actifs et métastatiques,
aux antécédents de mélanome, aux nourrissons prématurés et a certaines infections
systémiques (p. ex. VIH, maladie de Creutzfeldt-Jakob).

Consultez 'annexe 3 pour obtenir de plus amples renseignements.

Principaux résultats

Dans la présente étude, lorsque les critéres stricts sont utilisés, les estimations obtenues
indiquent que 3 088 donneurs décédés potentiels étaient 4gés de moins de 70 ans au
Canada en 2012. Environ un de ces donneurs potentiels sur 6 (17 %) est devenu un donneur
réel. Ce taux de conversion estimé est nettement inférieur a celui publié en Ontario et au
Québec (52 %° et 32 %’ respectivement), établi a partir de différentes années de données

et de différentes méthodes de calcul®. Les raisons suivantes expliquent ces différences :

— Le taux de conversion déclaré pour I'Ontario (52 % en 2012) repose sur le nombre de
donneurs potentiels identifiés et signalés par 42 hpitaux disposant de coordonnateurs
de dons d’organes, sur un total de 91 hdpitaux de soins de courte durée possédant un
équipement de ventilation artificielle. Le modéle utilisé dans le présent rapport comprend
tous les patients décédés dans I'ensemble des hodpitaux ainsi que les cas potentiels qui
n’ont pas été identifiés ni signalés aux organismes provinciaux d’approvisionnement en
organes. Le taux de conversion de 32 % déclaré pour le Québec en 2009 est fondé sur
tous les décés survenus dans les hopitaux de cette province et cadre davantage avec les
résultats publiés dans la présente étude, et ce, malgré les importantes divergences dans
la méthode de calcul.

— Les données sur les sorties des hdpitaux utilisées aux fins de la présente analyse ne
fournissent pas toute I'information nécessaire pour évaluer efficacement I'admissibilité des
donneurs, ce qui entraine la surestimation du nombre de donneurs potentiels, surtout
chez les patients agés. Cela s’explique en partie par le grand nombre de déceés de
patients de plus de 60 ans, soit prés de 100 000 décés par an (85 % de tous les décés
survenus a I'hopital).

— Lorsque 'analyse est limitée aux patients de moins de 60 ans décédés a I'hopital, le
nombre de donneurs potentiels correspond davantage a celui estimé par des études
canadiennes antérieures’ %2 et le taux de conversion est alors plus prés de 25 %.

Lorsqu’on utilise les criteres d’exclusion moins restrictifs et plus représentatifs des pratiques
actuelles en matiére de don d’organes, le nombre estimé de donneurs potentiels de moins
de 70 ans augmente de 620 personnes par annee.
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Le Canada peut-il répondre aux besoins des personnes inscrites sur les listes d’attente?

Chaque donneur décédé au Canada fournit en moyenne 3,4 organes. Les renseignements

qui suivent indiquent le nombre d’organes supplémentaires qui pourraient étre greffés si les
donneurs décédés potentiels devenaient des donneurs réels. Le nhombre de donneurs potentiels
indiqué a la figure 2 a été ajusté" en fonction de la surestimation attribuable aux méthodes
d’étude. Bien que I'atteinte d’un taux de conversion de 100 % ne soit pas réaliste, les chiffres
suggérent néanmoins qu’une grande amélioration est possible.

Donneurs potentiels de moins de 70 ans selon les critéres stricts
89 décés par million » 3 088 donneurs potentiels » 1 052 donneurs additionnels (ajusté) »
3 577 organes additionnels pour transplantation » 4 612 personnes sur une liste d’'attente (2012)

Donneurs potentiels de moins de 70 ans selon les critéres révisés

107 décés par million » 3 711 donneurs potentiels » 1 364 donneurs additionnels (ajusté) »
4 640 organes additionnels pour transplantation » 4 612 personnes sur une liste d’'attente (2012)

Conversion des donneurs potentiels de moins de 80 ans

Bien qu’en principe aucune limite d'age ne soit imposée pour s'inscrire aux registres de donneurs, la proportion de
donneurs admissibles baisse considérablement avec I'age par rapport au nombre de patients 4gés qui décedent a
I'hopital. Une limite d’'age est donc souvent utilisée pour calculer le nombre de donneurs potentiels® 2.

Puisque les personnes agées représentent une source potentielle importante de dons, les taux de conversion ont
été calculés en fonction de I'dge maximum de 80 ans. Selon les critéres stricts, la proportion estimée de donneurs
potentiels de moins de 80 ans devenus des donneurs réels était de 12 %en 2012. Le taux de conversion est passé
a 10 % une fois les critéres révisés appliqués. Le risque de surestimation augmente avec I'age, ce qui explique en
partie la baisse du taux de conversion.

Possibilités d’augmentation des dons

Des analyses plus pousseées des données sur le nombre de donneurs potentiels et les taux

de conversion révélent des variations marquées dans certains aspects du don d’organes de
donneurs décédés au Canada, mettant ainsi en évidence les possibilités d’amélioration. Les
aspects suivants ont été examinés :

o don aprés déces cardiocirculatoire;
e don chez les donneurs agés;
o taux de conversion provinciaux et profils des donneurs décédés;

e organisation des soins hospitaliers.

v. Nombre ajusté de 50 % en fonction d’'une surestimation possible.
v. Estimations non ajustées.
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1. Don aprés déceés cardiocirculatoire

La plupart des donneurs sont des patients pour lesquels un diagnostic de décés neurologique
a été établi aprés examens neurologiques?. Toutefois, les décés attribuables & des lésions
cérébrales sont en baisse au Canada et dans d’autres pays développés, notamment en raison
de la diminution des collisions routiéres mortelles®* %° et du succés d’autres programmes de
prévention des blessures.

Pour augmenter les dons de donneurs décédés, bon nombre de pays ont adopté la pratique

de don aprés déces cardiocirculatoire (DDC) en plus du don aprés décés neurologique (DDN).
Les DDC visent les patients ayant subi de graves traumatismes craniens ou qui ont une maladie
en phase terminale, qui ne répondent pas aux critéres de déces neurologique, mais qui ont été
débranchés des appareils de maintien en vie avec le consentement de leur famille parce qu’ils
n’avaient aucune chance de se rétablir (consultez I'encadré a la page 18). Les DDC sont
pratiqués au Canada depuis 2006 et ne sont offerts que dans certaines provinces. Comme
lillustre le tableau 1, ce type de dons représente toutefois une importante source de nouveaux
donneurs potentiels équivalente ou supérieure aux dons potentiels aprés décés neurologique.

Tableau 1 : Estimations des donneurs potentiels et taux de conversion par type de déces, patients

de moins de 70 ans, 2012*

Stricts Donneurs potentiels par million 43 46
Taux de conversion 30 % 5%
Révisés Donneurs potentiels par million 49 59
Taux de conversion 27 % 4%
Remarques

* Les taux s’appliquent a 2011 pour le Québec et a 2012 pour les autres provinces.

DDN : don aprées décés neurologique.

DDC : don apres déces cardiocirculatoire.

Sources

Base de données sur la morbidité hospitaliere et Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2011
(Québec) et 2012 (les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé; estimations démographiques de Statistique
Canada, 2008 a 2012.

Principaux résultats

e Le taux de conversion des donneurs potentiels de moins de 70 ans en donneurs réels est
6 fois supérieur dans le cas des patients en état de décés neurologique (30 %) que pour les
donneurs en état de déceés cardiocirculatoire (5 %) lorsque les critéres d’exclusion stricts
sont utilisés. Cependant, le nombre estimé de donneurs potentiels est plus élevé aprés un
déceés cardiocirculatoire qu’aprés un déces neurologique, particulierement lorsque les
critéres révisés sont appliqués. Ces résultats concordent avec les estimations établies aprés
vérification des dossiers au Royaume-Uni, ou le nombre de donneurs potentiels est plus
élevé dans les cas de décés cardiocirculatoire®.
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e Bien que le pourcentage de donneurs en état de décés cardiocirculatoire soit a la hausse
au Canada (il est passé de 9 % de donneurs réels en 2008 a 17 % en 2012), il demeure
néanmoins relativement bas par rapport a d’autres pays. Au Royaume-Uni, par exemple,
ou des efforts ciblés ont été déployés pour augmenter les DDC, ceux-ci représentent
maintenant plus de 40 %° des donneurs décédés. Depuis 2007, le taux global de dons de
donneurs décédés s’est nettement amélioré au Royaume-Uni, tout comme la performance
de ce pays a I'échelle internationale?".

e La pratique des DDC varie considérablement a I'échelle du Canada, I'Ontario affichant le
plus fort pourcentage depuis 2006, comme lillustre la figure 3. L’adoption de cette pratique
s’est faite progressivement dans d’autres régions du pays, des programmes ayant été mis
en ceuvre en Nouvelle-Ecosse, au Québec, en Alberta et en Colombie-Britannique.

Figure 3 : Dons aprés décés cardiocirculatoire en pourcentage du nombre total de

donneurs décédés, par province, 2008 a 2012

25%

20 %

15 %

10 %4

5%

Pourcentage de donneurs n'étant pas en
état de déceés neurologique

0%

+N.—E. Qc —a—0Ont. ——Alb. —o-C-B. —o—Can.

Source
Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2008 a 2011 (Québec) et 2008 a 2012
(les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé.
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Retour vers le futur : dons aprés déces cardiocirculatoire

Dans les débuts de la pratique de la transplantation d’organes, tous les organes des donneurs décédés étaient
prélevés apres un décés cardiocirculatoire (mort cardiovasculaire). Cette pratique a été abandonnée et les dons
apres déces neurologique sont devenus la norme a I'échelle internationale lorsque des critéres permettant de
déterminer le déces neurologique ont été définis dans les années 1960. Puisque le cerveau meurt avant le cceur,
le sang continue de circuler dans les organes d'un patient en état de décés neurologique; les organes ne sont
alors pas endommages et sont dans un état idéal pour la transplantation.

Au cours des 20 derniéres années, la pénurie d’organes partout dans le monde et les avancées médicales en
matiére de préservation d’organes ont favorisé la réémergence des DDC dans bon nombre de pays, notamment
aux Etats-Unis, au Royaume-Uni, aux Pays-Bas et en Australie?. Les DDC concernent des patients qui ont subi
un traumatisme cranien grave ou qui ont une maladie en phase terminale ne répondant pas aux criteres de déces
neurologique, mais qui sont débranchés des appareils de maintien en vie avec leur consentement ou celui de leur
famille, car ils n'ont aucune chance de se rétablir. Au Canada, les nouvelles lignes directrices de pratique éthique
et clinique introduites en 200510 ont favorisé la création de programmes de DDC, notamment en clarifiant la
définition du décés aprés arrét cardiaque, soit 5 minutes aprés que le cceur cesse de battre.

La mise en ceuvre des programmes de DDC a toutefois été restreinte ou retardée dans certaines provinces et
certains hdpitaux canadiens en raison du manque de ressources hospitaliéres, du manque d’expertise clinique et,
plus rarement, de considérations éthiques. Certains se demandent si la pratique du DDC respecte la définition du
donneur décédé®. Le DDC n'est toujours pas pratiqué dans certains pays (p. ex. I'Allemagne et le Portugal).
Selon des études internationales, 1,5 fois moins d’organes greffés proviennent de donneurs en état de déces
cardiocirculatoire que de donneurs en état de déces neurologique en raison du risque élevé de dommage aux
organes et de complications pour certains organes?’ lors d’un décés cardiocirculatoire.

Dans le cas des reins (I'organe le plus en demande au Canada), les résultats a long terme pour les receveurs
sont comparables, que I'organe ait été prélevé sur un donneur aprés décés cardiocirculatoire ou aprés décés
neurologique?® 2.29, | es premiers résultats des transplantations de poumons et de foies provenant d'un DDC30. 31
sont eux aussi prometteurs. L'amélioration de la prévention des blessures et des AVC ayant contribué a réduire
le nombre de décés neurologiques, le DDC est devenu pour plusieurs pays un moyen efficace de proposer le
don d'organes a un plus grand nombre de familles et d’augmenter le nombre d’organes disponibles pour

la transplantation?.

2. Don chez les donneurs agés

Comme la liste des criteres d’admissibilité s’élargit a mesure que la demande d’organes
augmente et que beaucoup de personnes inscrites sur les listes d’attente sont agées™, de plus
en plus de donneurs 4gés sont acceptés en tant que source d’organes pleins* ' aussi bien au
Canada qu’ailleurs dans le monde®® 3% 33,
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Le tableau 2 fournit le nombre de donneurs potentiels par million d’habitants et par groupe
d’age et illustre dans quelle mesure ces donneurs potentiels sont efficacement convertis en
donneurs réels.

Tableau 2 : Estimation des donneurs potentiels et taux de conversion par groupe d’age, 2012*

Stricts Donneurs potentiels 2 3 25 30 23 36 42
par million
Taux de conversion 19 % 44 % 29 % 30 % 15 % 7% 2%
Révisés Donneurs potentiels 3 3 29 35 29 44 53
par million
Taux de conversion 14 % 41 % 25 % 26 % 13 % 6 % 2%
Remarque
* Les taux s’appliquent a 2011 pour le Québec et a 2012 pour les autres provinces.
Sources

Base de données sur la morbidité hospitaliere et Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2011
(Québec) et 2012 (les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé; estimations démographiques de Statistique
Canada, 2011 (Québec) et 2012 (les autres provinces).

L’analyse par groupe d’age révéle que les systémes de santé sont plus efficaces pour identifier
les donneurs potentiels jeunes et prélever leurs organes qu’ils ne le sont pour les donneurs
potentiels agés.

e Prés du tiers (30 %) du nombre estimé de donneurs potentiels de moins de 50 ans
sont devenus des donneurs réels, contre seulement 15 % dans le cas des donneurs de
50 a 59 ans. Les taux de conversion étaient également plus de 4 fois plus élevés chez les
donneurs potentiels 4gés de moins de 50 ans que chez ceux de 60 a 69 ans (7 %). Ces
divergences observées selon le groupe d’age sont cohérentes avec les taux de conversion
établis par d’autres analyses canadiennes’ ®.

Le nombre de donneurs potentiels augmente également avec I'age. Dans la présente étude,

le nombre exact de donneurs potentiels chez les personnes agées est probablement surestimé,
notamment en raison du grand nombre de décés a I'hdpital dans ce groupe d’age et des

limites des données relatives aux facteurs susceptibles d’'empécher les dons d’organes sains
provenant des Canadiens agés. Comme l’illustre la figure 4, il existe toutefois d’importantes
variations a I'échelle du pays en ce qui a trait au prélevement réel d’'organes de Canadiens de
60 ans et plus.
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Figure 4 : Pourcentage de donneurs de 60 ans et plus, 2008 a 2012*

Canada
23 %
27 %
T.-N.-L.
17 %
s.0.
C.-B. Alb. Sask. Man. Qc*
20 % 9% 14% 9% ot 34 %
30 % 22 % 21 % 21 % 21 % 27 %
27 % NAE.
N-E 26 %
20 % 259
s.0.
. Donneurs de 60 ans et plus
B Receveurs de 60 ans et plus

Remarques

*

Les taux présentés excluent le Québec en 2012.

De multiples années ont été combinées afin de tenir compte des fluctuations observées d’année en année dans les
petites provinces.

Source

Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2008 a 2011 (Québec) et 2008 a 2012

(les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé.

Principaux résultats

La variation du taux d’utilisation des donneurs agés passe du simple a plus du triple

a I'échelle du pays. Le Québec affiche le pourcentage le plus élevé de donneurs réels
agés de 60 ans et plus, soit plus du tiers (34 %) du bassin total de donneurs, suivi de la
Nouvelle-Ecosse (26 %). En revanche, moins de 10 % des donneurs décédés avaient
60 ans et plus en Alberta et au Manitoba.

La proportion de donneurs décédés agés est plus élevée dans d’autres pays. Moins d’un
quart (23 %) des donneurs canadiens avaient 60 ans et plus entre 2008 et 2012. En
Espagne, en comparaison, jusqu’a 45 % des donneurs décédés avaient 60 ans et plus en
2009". Ce pays est considéré comme le chef de file mondial au chapitre des dons d’organes
de donneurs décédés? " °. Il a déployé les efforts nécessaires pour augmenter le nombre
de donneurs agés dans le cadre d’'une stratégie d’attribution visant les receveurs plus agés.
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e La proportion de receveurs agés de 60 ans et plus varie d’une province a l'autre (21 a 30 %).
Cette variation n’est toutefois pas aussi marquée que la variation de la proportion de
donneurs agés. Il semblerait donc que les différences en matiére de pratique clinique,
et non les besoins des patients, représentent les principaux facteurs pouvant expliquer les
variations dans le recours aux donneurs agés.

3. Variation provinciale du taux de conversion des donneurs

Au Canada, les provinces et territoires sont responsables de la prestation des services
de santé, ce qui comprend I'organisation et la gestion des programmes de don d’organes,
d’approvisionnement en organes et de transplantation. L’analyse par province (figure 5)
montre d’importantes variations du nombre de donneurs potentiels par million d’habitants
et des taux de conversion des donneurs potentiels en donneurs réels au Canada.

Figure 5 : Taux de conversion et nombre de donneurs potentiels par million
d’habitants, par province, 2008 a 2012*

Canada
16 %
87
T-N-L.
12 %
130
C.-B. Alb. Sask. Man. Qc”
14 % 11% 10% 10% ont 21 %
80 88 102 108 16 % 72
91 N.-E
N-B. 18 %
13% 104
92
. Taux de conversion
. Donneurs potentiels par million d’habitants

Remarques

* Les taux présentés excluent le Québec en 2012.

Les criteres d’exclusion stricts sont utilisés pour les donneurs de moins de 70 ans.

Sources

Base de données sur la morbidité hospitaliere et Registre canadien des insuffisances et des transplantations
d’organes, 2008 a 2011 (Québec) et 2008 a 2012 (les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé;
estimations démographiques de Statistique Canada, 2011 (Québec) et 2012 (les autres provinces).
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Une variation du simple au double a été observée en ce qui a trait a I'efficacité des systémes de
santé provinciaux a convertir les donneurs potentiels en donneurs réels au Canada. L’étude a en
effet révélé que le taux de conversion du Québec était environ 2 fois plus élevé que celui de la
Saskatchewan, du Manitoba et de I'Alberta. Etant donné que de légéres variations d’une année
a l'autre du nombre de donneurs peuvent entrainer d’importantes fluctuations dans les petites
provinces, les années ont été combinées afin que la base de comparaison soit plus stable. (Des
tableaux plus détaillés par année sont offerts gratuitement en complément du présent rapport.)

L’étude a également révélé d’'importants écarts dans le nombre de donneurs potentiels entre
les provinces. Ces différences peuvent s’expliquer par les variations provinciales au chapitre
des types de déces admissibles au don d’organes. Par exemple, les taux de traumatismes
varient considérablement a I'échelle du pays, tout comme les taux de mortalité et d’incidence
des AVC*. Les hospitalisations pour traumatisme varient de prés du simple au double d’une
province a l'autre® et les décés cérébrovasculaires sont plus courants & Terre-Neuve-et-Labrador
qu’au Québec®.

Le tableau 3 présente les divers profils de donneurs par province pour une meilleure
compréhension des variations des taux de conversion.

Tableau 3 : Variations provinciales du recours aux donneurs, 2008 a 2012*

Nombre de 42 46 93 545 | 1064 68 58 191 261 2 368
donneurs

Organes prélevés 3,9 4.2 4,0 3,2 3,4 4.3 4.2 4.2 4.6 3,6
(moyenne)

Organes greffés 3,6 4,0 3,7 3,2 3,2 3,9 3,9 3,9 3,7 3,4
(moyenne)

% DDN 100% [ 100% | 91% | 96% | 82% |100% | 100% | 97 % | 92 % 89 %
% DDC 0% 0% 9% 4% 18 % 0% 0% 3% 8 % 1%
Age médian 45 50 51 51 48 42 42 35 46 48
% 60 ans et plus 17 % 20 % 26 % 34 % 21 % 9% 14 % 9% 20 % 23 %
% hommes 1% | 39% | 49% | 83% | 57% | 51% | 50% | 59 % | 55 % 55 %
% caucasiens+ B% | B% | 1% | 97% | 90% | 75% | 97% | 88 % | 88 % 91 %
Remarques

*

Pour le Québec, les données de 2008 a 2011 sont utilisées.

DDN : don aprés décés neurologique.

DDC : don aprés décés cardiocirculatoire.

Caucasiens+ (personnes de race blanche) : Cette catégorie a été combinée avec les réponses non précisées afin de tenir compte
des incohérences dans la déclaration de I'origine ethnique.

Source

Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes, 2011 (Québec) et 2012 (les autres provinces), Institut
canadien d’information sur la santé.
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Principaux résultats

De petites différences ont été observées a I'échelle du pays dans le nombre d’organes
préleves et greffés avec succés pour chaque donneur décédé. Un donneur décédeé peut
fournir jusqu’a 8 organes a des fins de transplantation, mais certaines affections médicales
ou certains traumatismes peuvent empécher I'utilisation de tous les organes d’un donneur.
Bon nombre de provinces tentent d’optimiser le prélevement d’organes pleins et de tissus
d’un seul donneur afin d’augmenter le nombre d’organes disponibles.

Au cours de la période d’étude, 5 provinces canadiennes ont eu recours au DDC. L'Ontario
dépasse de loin les autres provinces quant a la proportion de donneurs DDC utilisés dans
le cadre de son programme de transplantation; ces donneurs représentaient 24 % (prés

de un sur 4) des donneurs réels en 2012 et 18 % sur les 5 années a I'étude combinées
(2008 a 2012).

L’age médian des donneurs varie considérablement d’une province a l'autre, I'écart étant

de 16 ans. (L’age médian correspond a I'age frontiére entre les donneurs plus agés et les
plus jeunes). L’age médian est généralement plus élevé au Québec et dans les Maritimes,

et plus bas dans les Prairies. Le Québec et la Nouvelle-Ecosse affichent 'age médian le plus
élevé (51 ans) au Canada. De plus, en 2013, le Québec a procédé avec succés a la
transplantation d’un organe provenant d’un donneur de 88 ans*.

Les différences dans la proportion de donneurs de sexe masculin et de donneurs de

sexe féminin peuvent refléter les divergences régionales en matiére de causes des décés
entrainant un don d’organes. Par exemple, les taux de traumatisme et d’AVC varient
considérablement a I'échelle du pays. De plus, selon les statistiques canadiennes, les
hommes sont plus susceptibles de mourir a la suite de blessures alors que les femmes
sont plus susceptibles de mourir d’'un AVC*. D’autres études seront toutefois nécessaires
pour mieux comprendre les différences régionales dans le don d’organes selon le sexe et
pour déterminer si l'identification des donneurs potentiels et les taux de consentement en
fonction du sexe peuvent étre améliorés.

Les données révelent également que la grande majorité des donneurs réels (91 %) au
Canada sont de race blanche. Ce pourcentage est supérieur a celui de la population
canadienne en général (81 %)®. Selon certaines études, les taux de consentement au
don d’organes sont généralement plus élevés chez les personnes de race blanche et plus
faibles chez les minorités visibles® *. Parmi les provinces, le Manitoba présentait la plus
forte proportion de donneurs (25 %) n’appartenant pas a la catégorie des caucasiens, la
majorité étant d’origine autochtone.
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4. Organisation des soins hospitaliers

Au chapitre des dons d’organes provenant de donneurs décédés, la gestion des registres

de donneurs et des listes d’attente de transplantation et la répartition efficace des ressources
nécessitent organisation, coordination et planification a I'échelle des systémes de santé. Le
personnel et les ressources de premiére ligne dans les hopitaux doivent également avoir regu
la formation requise pour identifier les donneurs potentiels, obtenir le consentement des
familles, réaliser des examens d’admissibilité et coordonner les dons avec les organismes

de transplantation afin de trouver un receveur compatible et de sauver des vies.

Une analyse de régression logistique visant a améliorer la compréhension de certains facteurs
liés a la conversion efficace des donneurs a été réalisée a partir du couplage des abrégés des
soins de courte durée et des dossiers du registre de donneurs en Ontario. L’analyse s’est
limitée a I'Ontario, car le couplage de données y est permis et les dossiers des hopitaux

de soins de courte durée de cette province contiennent des données plus détaillées sur
I'approvisionnement en organes et la déclaration de ces données est obligatoire. L’Ontario

est la province canadienne la plus peuplée, avec prés de 40 % de la population du pays. Le
tableau 4 présente les facteurs propres aux hépitaux et associés a la conversion des donneurs.

Vous trouverez de plus amples renseignements sur la méthodologie a 'annexe 1. Vous pouvez
également accéder gratuitement a un tableau plus détaillé comprenant d’autres facteurs relatifs
aux dons de donneurs décédés a I'échelle des patients et des systémes de santé offert en
complément du présent rapport.

Tableau 4 : Facteurs propres aux hépitaux en lien avec le don d’organes en Ontario, 2008 a 2012

Moment de la journée auquel le décés a eu lieu : 1,5* 1,3a1,8
jour (6 h a 18 h) ou soir

Jour de la semaine au cours duquel le décés a eu 0,9 0,8a1,.1
lieu : fin de semaine (vendredi 18 h a lundi 6 h)

ou semaine

Groupe semblable : établissement d’enseignement 1,6* 1,4a19

ou communautaire

Remarques

* p<0,01.

Les criteres d’exclusion stricts sont utilisés pour les donneurs de moins de 70 ans.

Sources

Base de données sur la morbidité hospitaliere et Registre canadien des insuffisances et des transplantations d’organes,
2011 (Québec) et 2012 (les autres provinces), Institut canadien d’information sur la santé.
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Principaux résultats

e Type d’hopital : En Ontario, les hépitaux d’enseignement sont 60 % plus susceptibles
de convertir des donneurs potentiels en donneurs réels que les hdpitaux communautaires.
Ce résultat concorde avec ceux d’autres études canadiennes® et internationales’. Non
seulement ces établissements disposent de plus de ressources, mais ils sont également
plus @ méme de constater les résultats positifs des transplantations et d’instaurer une
culture favorisant le don d’organes. Cependant, selon I'étude, plus de la moitié (54 %)
des donneurs potentiels sont décédés dans des hdpitaux communautaires. De méme, une
étude québécoise révele que prés du tiers des donneurs potentiels de cette province sont
décédés dans des hdpitaux sans vocation d’enseignement et sans unité de traumatologie
ou dans des hépitaux sans coordonnateur de donneurs. L’étude montre également que ces
donneurs potentiels sont moins susceptibles de faire un don d’organes’. Cette constatation
semble indiquer que le taux de conversion des donneurs pourrait &tre amélioré dans les
hépitaux communautaires.

o Décés pendant la journée : Les donneurs potentiels qui sont décédés pendant la journée
étaient environ 50 % plus susceptibles de devenir des donneurs réels que ceux qui sont
décédés pendant la nuit. Pour cette raison, il pourrait étre avantageux de s’assurer qu’un
membre du personnel de soutien en matiére de don d’organes est de garde en tout temps.
Les décés pendant la fin de semaine ne semblaient toutefois pas constituer un facteur
important de la conversion des donneurs.

e Accés a la ventilation artificielle : Selon la figure 2, environ 40 a 50 % des patients en
soins de courte durée présentant un diagnostic de décés neurologique ou cardiocirculatoire
ne sont pas devenus des donneurs potentiels parce qu’ils n'ont pas été mis sous ventilation
artificielle pendant leur séjour aux soins intensifs. La ventilation artificielle est essentielle
pour maintenir 'apport d’oxygéne aux organes et ainsi favoriser la réussite de la
transplantation. Méme si la ventilation n’est pas nécessaire dans tous les cas de soins
de fin de vie, 'accés approprié a ce traitement est un des points qui vaudraient la peine
d’étre explorés. |l peut arriver par exemple qu’une unité de soins intensifs fonctionne a
plein rendement et qu’elle ne dispose pas de I'espace ou des ressources nécessaires
pour accepter un donneur décédé potentiel®’.
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Obstacles au don d’organes pleins de donneurs décédés et

possibilités d’amélioration

Le processus de don d’organes met en cause de multiples intervenants et une série d’étapes complexes,
depuis les soins au chevet du patient jusqu’a la coordination des listes d’attente et des ressources a I'échelle
du systéme de santé. En 2011, la Société canadienne du sang a publié le document Passons a l'action : plan
stratégique pour faciliter le don et la greffe d’organe et de tissu au Canada au nom des organismes ceuvrant
dans le milieu de la transplantation d’organes au Canada.

Le tableau ci-dessous résume quelques-uns des principaux obstacles cernés dans le rapport ainsi
que les possibilités d’amélioration et les efforts a déployer pour les surmonter grace aux pratiques

exemplaires internationales.

Le personnel hospitalier ne recense pas toujours les donneurs
potentiels ni ne les signale en temps opportun aux organismes
provinciaux d’approvisionnement en organes.

S'inspirer du modele espagnol selon lequel les hdpitaux disposent de
médecins spécialistes du don afin d'intégrer le don d’organes aux
soins en fin de vie et d'assurer l'identification et le signalement
rapides des patients potentiels.

Les familles n'ont pas toujours I'occasion de consentir & un don

parce que le personnel ne sait pas comment aborder la question.

Les familles ne consentent pas toujours au don d’organes.

Donner une formation au personnel sur la maniére de discuter du
don d'organes avec les familles et d’en parler dans le respect de la
diversité culturelle.

Les activités liées au don d'organes peuvent étre coliteuses et
I'accés aux lits de I'unité des soins intensifs et a la ventilation
artificielle est souvent limité, car les patients d’autres services en
ont aussi besoin.

Instaurer des programmes provinciaux visant & rembourser aux
hopitaux les codts de maintien des donneurs décédés sous
ventilation artificielle jusqu’au prélévement des organes.

L'adoption des pratiques exemplaires progresse a un rythme
lent et inégal a I'échelle du pays.

Respecter les lignes directrices en matiére de pratiques exemplaires
élaborées par la Société canadienne du sang et adopter une
approche coordonnée de la formation des professionnels de la santé.

Le cadre de responsabilisation n’est ni clairement
défini ni coordonné.

Mettre en ceuvre un cadre formel de responsabilisation définissant
clairement les roles et responsabilités (ainsi que les objectifs de
performance) pour un systéme intégré de don et de greffe d’'organes.

L'information requise pour mesurer et surveiller la performance a
I'échelle du pays est incompléte ou présente des incohérences.

Instaurer des exigences pour la déclaration obligatoire des données.
Les pays et les provinces affichant la meilleure performance ont fait
de la surveillance de la performance en matiére de qualité un
élément clé de leurs programmes de don d’organes.
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Conclusions et points de discussion

Non seulement la transplantation offre-t-elle de meilleurs résultats pour les patients, mais elle
s’avere aussi souvent rentable pour le systéme de santé. Par exemple, un patient qui a regu
une greffe du rein codte environ 250 000 $ de moins sur 5 ans qu’un patient sous dialyse™.
Comme la plupart des autres pays développés, le Canada est confronté a une pénurie
d’organes disponibles pour la transplantation. De multiples stratégies ont été mises en ceuvre
a I'échelle du pays afin d’encourager le don d’organes. Ces stratégies visaient notamment a
améliorer l'inscription aux registres de donneurs (consentement) et & améliorer 'identification
des donneurs potentiels ainsi que la coordination des transplantations a I'échelle des hdpitaux.

Le renforcement de I'évaluation des pratiques en matiére de don d’organes est aussi considére
comme une stratégie importante partout au Canada®. En estimant les taux de conversion
potentiels et réels, la présente étude fournit aux systémes de santé de l'information comparable
qui tient compte des différences régionales au chapitre des décés a I'hépital. De plus, elle se veut
le complément de rapports plus détaillés sur le don d’organes publiés par certaines provinces.

Les méthodes utilisées aux fins de I'étude présentent d’importantes limites et ne visent pas
a remplacer les examens des dossiers médicaux des patients, qui constituent la norme par
excellence dans l'identification des donneurs potentiels. Elles présentent néanmoins
plusieurs avantages :

e Tous les décés survenus dans I'ensemble des établissements canadiens de soins de courte
durée sont comptabilisés.

e Les estimations sont comparables a I'échelle nationale.
o |’approche peut étre reproduite et permet de cerner facilement les tendances.

e L’approche est également plus économique et nécessite nettement moins de ressources
que les examens exhaustifs des dossiers de patients.

L’étude a révélé qu’il est possible d’augmenter le nombre de donneurs décédés au Canada —
parmi les donneurs potentiels de moins de 70 ans, environ un sur 6 seulement est devenu

un donneur réel (selon les criteres d’exclusion stricts). Méme lorsqu’on tient compte de la
surestimation découlant des méthodes utilisées, il existe un important écart entre le nombre

de donneurs potentiels et le nombre de donneurs réels. La présente étude n’a pas permis de
déterminer pourquoi les donneurs potentiels ne font pas tous un don. Toutefois, selon un
rapport québécois, la moitié ou moins des donneurs potentiels ne deviennent pas des donneurs
réels en raison de I'absence du consentement du patient ou de sa famille. Ce rapport indique
également qu’un donneur sur 5 n’a pas été identifié a temps par le personnel hospitalier’.
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Les principaux résultats de I'étude soulévent les points de discussion suivants :

La pratique du don d’organes provenant de donneurs décédés varie largement d’une
province a l'autre. Les variations observées dans les taux de conversion et les profils des
donneurs décédés réels semblent indiquer qu’il y a place a 'amélioration et que des legons
pourraient étre tirées des pratiques exemplaires adoptées au Canada. Les variations sont
particulierement marquées en ce qui concerne le recours aux donneurs &gés ou aux DDC.
D’autres pays ont réussi a cibler efficacement les donneurs agés ou les possibilités de DDC
afin d’accroitre I'approvisionnement en organes disponibles.

L’organisation des soins peut avoir une incidence sur le don d’organes. Selon I'étude,
les hépitaux d’enseignement de I'Ontario affichent un taux de conversion supérieur a celui
des hépitaux communautaires, et ce, méme si environ la moitié des donneurs potentiels
décédent dans des hdpitaux communautaires. L’étude a également révélé qu’a I'échelle
canadienne, environ la moitié des patients décédés a I'hdpital et admissibles au don
d’organes ne sont pas devenus des donneurs potentiels parce qu’ils n’étaient pas sous
ventilation artificielle pendant leur séjour. Il semblerait donc que 'augmentation de la
capacité de ventilation dans les petits hépitaux communautaires permettrait d’accroitre

le nombre de donneurs potentiels.

De l'information plus comparable est nécessaire pour mieux comprendre la
performance en matiére de don d’organes. Bien que le RCITO contienne des données
sommaires sur les activités liées au don d’organes, on ne dispose pas de suffisamment de
données comparables sur I'identification des donneurs, les taux de signalement et les taux
de consentement a I'échelle canadienne. Le signalement des patients et I'obtention du
consentement sont des facteurs déterminants de la réussite du don d’organes. Des données
plus détaillées et comparables sur ces facteurs permettraient de mieux comprendre les
pratiques exemplaires en la matiére. En outre, la saisie de données sur le prélévement
d’organes dans les abrégés de sortie des hépitaux n’est pas obligatoire dans la plupart
des provinces. Cette information permettrait de réaliser des analyses plus complétes des
facteurs favorisant les dons au pays.

Les critéres d’admissibilité au don d’organes ne sont pas homogénes a I’échelle

du pays. Au Canada et ailleurs dans le monde, les exigences en matiere d’admissibilité
évoluent en raison de la demande croissante d’organes. Contrairement a d’autres pays

(p- ex. 'Australie, la Nouvelle-Zélande et le Royaume-Uni), ou les critéres d’admissibilité
sont régulierement révisés et publiés, aucun mécanisme normalisé de déclaration n’est en
vigueur au Canada. Chaque province détermine son propre ensemble de critéres en fonction
de normes canadiennes datant de plusieurs années et sujettes a interprétation. Ces criteres
ne sont pas publiés (p. ex. sur des sites Web) et peuvent varier d’'une province et d’'un
clinicien a l'autre.
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Annexe 1 : Estimation du nombre de
donneurs potentiels

Pour estimer le nombre de donneurs potentiels, on a examiné tous les patients décédés dans
les hépitaux canadiens qui étaient sous ventilation artificielle et pour lesquels un séjour aux
soins intensifs a été enregistré. Les critéres suivants ont également été utilisés pour circonscrire
le bassin de donneurs potentiels :

Critéres d’inclusion : Les décés neurologiques et les décés cardiocirculatoires ont été
déterminés en fonction d’'une liste normalisée d’affections médicales associées a ces types
de décés et utilisée dans les études nationales et internationales sur le don d’organe’®.
Une liste des critéres médicaux est fournie a 'annexe 2.

Critéres d’exclusion : Les patients ont été exclus de I'estimation s’ils présentaient des
contre-indications médicales au don d’organes. Pour tenir compte de I'évolution de la
pratique, 2 ensembles de critéres d’exclusion ont été utilisés :

— Critéres stricts : lIs comprennent une longue liste d’infections et d’affections établie
d’aprés les normes canadiennes publiées en 2007'" °.

— Critéres révisés : D’apres les critéres d’admissibilité élargis en vigueur au Canada
et ailleurs'” '8, les contre-indications se limitent aux cancers actifs et métastatiques,
aux antécédents de mélanome, aux nourrissons prématurés et a certaines infections
systémiques (p. ex. sepsie, tuberculose, hépatite B et C, virus du Nil occidental, VIH,
maladie de Creutzfeldt-Jakob). Les critéres révisés ont été validés au moyen de données
couplées, ce qui a permis de déterminer les caractéristiques médicales des donneurs réels.

Une liste des affections incluses dans les critéres stricts et révisés est fournie a 'annexe 3.

Limites d’age : Bien qu’en principe aucune limite d’age ne soit imposée pour s’inscrire en
tant que donneur, la proportion de donneurs admissibles baisse considérablement avec
I'age par rapport au nombre de patients agés qui décédent a I'hépital. Pour cette raison,
les estimations du nombre de donneurs potentiels reposent sur 2 limites d’age :

— moins de 70 ans, conformément aux méthodes utilisées dans des études canadiennes'®
et internationales®® *° antérieures:;

— moins de 80 ans, ce qui permet de tenir compte de I'évolution de la pratique et
I'acceptation accrue des donneurs agés®.
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Facteurs associés a la conversion

Une analyse de régression logistique hiérarchique (modéle principal a effets fixes sans effets
aléatoires) a été réalisée pour déterminer les facteurs associés au don d’organes. Le modéle a
été adapté afin qu’il permette de faire une distinction entre les donneurs décédés réels et les
donneurs potentiels en Ontario en fonction de critéres d’exclusion stricts et d’'un age limite
maximal inférieur a 70 ans. Les variables disponibles dans les données cliniques administratives
et celles qui, selon la littérature, contribuent a la conversion efficace des donneurs ont été prises
en compte. Ces variantes regroupent des facteurs propres aux hopitaux (taille de I'hépital, type
d’hépital, décés survenus le jour ou la nuit, déceés survenus la semaine ou la fin de semaine) et
aux patients (résidence en milieu rural, quintile de revenu du quartier, age, sexe, admission par
ambulance, diagnostic compris dans les critéres d’inclusion ou d’exclusion). Les résultats
complets de I'analyse sont disponibles dans les tableaux de données qui accompagnent le
présent rapport.
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Annexe 2 : Critéres d’inclusion des donneurs
potentiels d'organes pleins

e Traumatisme créanien

e Fracture de la volte cranienne avec lésion traumatique ou hémorragie intracrédnienne
o Fracture de la base du crane avec Iésion traumatique ou hémorragie intracranienne

o Autres fractures craniennes avec lésion traumatique ou hémorragie intracranienne

o Fractures multiples du créne ou du visage avec Iésion traumatique ou hémorragie
intracranienne

e Lacération et contusion cérébrales

e Hémorragie sous-arachnoidienne, sous-durale et extradurale a la suite d’'une Iésion
¢ Autre hémorragie intracranienne a la suite d’'une lésion
e Lésion traumatique intracranienne d’autre nature ou de nature non précisée
e Accident vasculaire cérébral (AVC)

e Hémorragie sous-arachnoidienne

e Hémorragie intracérébrale

e Autre hémorragie intracranienne

e Occlusion ou sténose des artéres précérébrales

e Occlusion des artéres cérébrales

o Maladie cérébrovasculaire aigué mal définie

e Autre

e Tumeurs du systéme nerveux central

e Lésion cérébrale anoxique

o Compression cérébrale

e (Edéme cérébral

e Tachycardie ventriculaire

o Fibrillation et flutter ventriculaires

e Arrét cardiaque

o Etat de mal asthmatique (status asthmaticus)

o Asphyxie

e Arrét respiratoire

o Asphyxie et strangulation
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Annexe 3 : Criteres d’exclusion des donneurs
potentiels d’organes pleins

Déceés de cause inconnue

Tuberculose

Tuberculose

Septicémie active

Septicémie active

VIH/virus T-lymphotrope humain

VIH/virus T-lymphotrope humain

Poliomyélite aigué

Maladie de Creutzfeldt-Jakob

Maladie de Creutzfeldt-Jakob

Virus du Nil occidental

Virus du Nil occidental

Panencéphalite sclérosante subaigué

Leucoencéphalopathie multifocale progressive

Encéphalite active

Septicémie herpétique

Hépatite virale B

Hépatite virale B

Hépatite virale C

Hépatite virale C

Rage

Paludisme

Syphilis active

Gonorrhée active

Mycose systémique

Tumeurs malignes

Tumeurs malignes

Mélanome

Mélanome

Lymphomes disséminés actifs, y compris hodgkiniens et
non hodgkiniens, syndrome de Sézary

Lymphomes disséminés actifs, y compris hodgkiniens
et non hodgkiniens, syndrome de Sézary

Leucémie

Leucémie

Syndromes myélodysplasiques, y compris I'anémie réfractaire

Méningite (bactérienne et virale)

Maladie d’Alzheimer

Maladie de Parkinson

Sclérose latérale amyotrophique

Sclérose en plaques

Endocardite active

Maladie mixte du tissu conjonctif

Toutes les affections touchant les nouveau-nés, y compris la
prématurité et le faible poids a la naissance

Prématurité (moins de 32 semaines de gestation) ou
poids inférieur a 500 grammes

Chimiothérapie en raison d’'un cancer

Téléradiothérapie

Nanisme hypophysaire

Antécédent de greffe de tissu ou de transplantation d’'organe
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