LE DON D’ORGANES DANS UN
CONTEXTE D’AIDE MEDICALE
A MOURIR AU QUEBEC:

APERCU D’UNE PRATIQUE NOUVELLE

MattHEW J. WEIss, M.D. FRCPC
Intensiviste pédiatrique, département de pédiatrie

Centre mére-enfant Soleil, CHU de Québec

CHUL - Centre de recherche de I'Université Laval, Québec

Unité de recherche sur la santé des populations et pratiques
optimales en santé

Médecine de traumatisme-urgence-soins intensifs

Université Laval, Québec.

Directeur médical — don d’organes
Transplant Québec, Montréal, Québec

Programme canadien de recherche sur le don et la
transplantation (PCRDT) Ottawa, Ontario

matthew-john.weiss@chudequebec.ca

RESUME

Bien que ce ne soit pas le but visé par la Loi
concernant les soins de fin de vie, le don dans un
contexte d’aide médicale 3 mourir (AMM) a été
rendu possible au Québec apres 'adoption de cette
loi en juin 2014. Cela a soulevé plusieurs questions,
des dilemmes moraux aux probléemes de logistique.
Transplant Québec, 'organisme provincial de dons
d’organes, a été proactif dans la création de poli-
tiques et de procédures qui permettent le don dans
un contexte d’AMM de fagon a respecter la dignité
du patient a 'approche de la mort et a lui offrir la
possibilité de donner des organes qui pourraient sau-
ver la vie de ceux qui en ont besoin. Cet article a
pour but de répondre aux diverses préoccupations
soulevées par ce procédé, tels les conflits d’intéréts
potentiels, la capacité de la personne a donner son
consentement, 'impact des changements nécessaires

au processus de TAMM, et l'assurance que la mort
du donneur potentiel est confirmée selon les normes
légales et médicales. Lexpérience actuelle du don au
Québec dans un contexte ' AMM est aussi abordée.
Il est nécessaire de mieux comprendre 'impact que
le don dans un contexte ’AMM peut avoir sur les
patients a 'approche de la mort et sur le processus de

deuil des proches.

DESCRIPTION DU CAS

Rémy savait qu’il voulait avoir un certain
contréle au moment de sa mort. Il souffrait depuis
plusieurs années des effets de la sclérose latérale
amyotrophique (SLA), et la douleur et la souffrance
lui étaient devenues insupportables. Des contacts au
sein de groupes sociaux de SLA I'avaient bien pré-
paré au processus d’évaluation de I'aide médicale a
mourir (AMM), et aucune des questions posées par
son médecin de longue date ne semblait le surpren-
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dre... jusqu'a la fin. Apres avoir établi qu'il répondait
aux critéres de ’TAMM, son médecin lui demanda
sil avait inscrit ses volontés dans un des registres de
consentement au don d’organes. Rémy croyait qu’il
Iavait fait, mais comme cela faisait longtemps, il n’en
était pas certain. De toute fagon, pensait-il, «en quoi
cela est-il important? Assurément que les organes
d’une personne dans ma condition ne pourraient
avoir de valeur pour quelqu’'un d’autre... ou pour-
raient-ilsen avoir une?»

INTRODUCTION ET HISTOIRE DU DON
DANS UN CONTEXTE D’AMM AU QUEBEC

Avec l'adoption de la Loi concernant les soins de
fin de vie, en juin 2014, le Québec a été le premier
territoire d’ Amérique du Nord a permettre aux méde-
cins d’exercer un role actif dans I'aide & mourir. Il y a
de nombreuses raisons qui expliquent que le Québec,
et subséquemment le gouvernement canadien, ont
choisi I'aide médicale 3 mourir (AMM) plutdt que
I’auto-administration de doses mortelles comme
aux Ftats-Unis, mais aucune n’est en lien avec le
don d’organes (1). Linjection intraveineuse de doses
létales d’anesthésiques assure une mort rapide essen-
tiellement indolore, minimisant ainsi la souffrance
des patients et le risque de suicides manqués a cause
d’un mauvais dosage (1). Cette mort rapide offre la
possibilité que le don d’organes solides soit inclus
dans les soins de fin de vie, incluant TAMM, une
pratique réalisée a quelques reprises en Belgique et
aux Pays-Bas (2) (3). Les responsables impliqués dans
la formulation des recommandations sur les pratiques
de don d’organes ont vite reconnu les possibilités et
émis des recommandations spécifiques au Québec.
Plus précisément, a la fois le comité d’éthique de
Transplant Québec et la Commission de I'éthique en
science et en technologie (CEST) ont publié des rap-
ports, au début de 2016, selon lesquels le don dans
un contexte ’AMM est possible au Québec seule-
ment si des garanties éthiques sont respectées (4,5).
De plus, les bioéthiciens et les avocats étudiant le

don ont publié une analyse des principes légaux et
éthiques qui doivent étre pris en considération lors

d’un projet de don dans un contexte ’AMM (6).

Cependant, avant d’aborder les particularités du
don dans un contexte dAMM, il faut d’abord com-
prendre le cadre déontologique et légal qui gouverne
le don d’organes dans d’autres contextes, et son inci-
dence sur le possible don d’organes dans un contexte
d’AMM. Le texte qui suit explique pourquoi I'ins-
tant précis de la mort est critique pour le don effec-
tué dans un contexte AMM, contrairement aux
déces aprés AMM sans don d’organes, et comment
ce besoin de précision peut modifier le processus de
don.

MORT ET DON

Il existe des concepts légaux et éthiques fon-
damentaux qui régissent le don d’organes en tou-
tes circonstances. Par exemple, le respect de la regle
du «donneur décédé» est une obligation légale au
Canada. La regle exacte varie quelque peu selon la
source, mais la formulation la plus souvent retenue
est celle-ci: «Vital organs should only be taken from
dead patients and, correlatively, living patients must
not be killed by organ retrieval (traduction libre:
les organes vitaux ne peuvent étre prélevés que sur
des patients décédés et, corrélativement, des patients
vivants ne doivent pas étre tués pour prélever des
organes). Cela demeure la norme légale et éthique
au Canada (7). De plus, le Code civil du Québec
indique clairement que la mort d’une personne sur
laquelle des organes sont prélevés dans le but d’'une
transplantation doit étre déterminée par deux méde-
cins qui ne sont impliqués ni dans le prélévement
ni dans la transplantation (8); cette exigence légale
est réitérée dans les lignes directrices québécoises et
canadiennes qui régissent les pratiques du don (5,6,
9). Toute activité de dons d’organes vitaux au sein de
toutes populations, incluant celles qui ont demandé
I’AMM dans leurs soins de fin de vie, doit se confor-
mer a ces exigences.
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La définition explicite qui établit état phy-
siologique qui constitue la mort n'est toutefois pas
définie par la loi provinciale ni par la loi fédérale.
Elle est plutot définie par les normes acceptées par
le milieu médical (8). Cet article n’entre pas dans
une discussion plus approfondie sur la fagon dont la
mort est déterminée, mais dans une récente publica-
tion synthese sur le sujet, un cadre conceptuel a été
proposé, selon lequel toute mort est le résultat d’'un
arrét permanent de la fonction cérébrale (10). Cet
arrét de la fonction cérébrale peut étre soit le résultat
d’une lésion neurologique, soit d’'un arrét circulatoire
permanent, tel qu'illustré a la figure 1 (10). Déclarer
la mort cérébrale d’un patient aprés un incident neu-
rologique sévére (par ex. une hémorragie cérébrale
ou une lésion hypoxique apres infarctus cérébral)
ne peut se faire qu'aprés un examen médical déter-
minant la perte de toutes les fonctions neurologi-
ques, incluant celles du tronc cérébral. C’est ce qu'on
appelle communément 'examen de mort cérébrale,
et la réalisation de cet examen est détaillée avec soin
dans les recommandations québécoises et canadien-
nes (11,12).

A Pinverse, si un patient fait un arrét circula-
toire permanent, le cerveau ne pourrait reprendre son
fonctionnement et le patient serait alors déclaré mort.
Un arrét permanent est défini comme plus long que
la durée au cours de laquelle le flux sanguin pourrait
spontanément revenir, sans que l'on tente de rétablir
la circulation. Dans la majeure partie de ’Améri-

que du Nord, incluant le Québec, le temps d’attente
recommandé pour déterminer un arrét circulatoire
permanent est de cinq minutes (9,11).

Traditionnellement, les donneurs d’organes
apres un diagnostic de déces neurologique repré-
sentent la majorité des donneurs au Canada (13),
mais on ne peut dire la méme chose du don en
situation d’AMM, ou le déces est établi selon des
criteres circulatoires. Le don d’organes dans un
contexte ¢’ AMM suit plutét le parcours du don apres
déces circulatoire (DDC) (14). Hors du contexte
de TAMM, le parcours de DDC est plus couram-
ment utilisé dans le cas de patients aux prises avec de
séveres lésions cérébrales, mais qui ne répondent pas a
la définition de mort cérébrale. Le patient est souvent
ventilé dans une unité de soins intensifs (USI), et
la famille et le personnel soignant prennent la déci-
sion d’arréter ou de poursuivre le traitement visant
le maintien des fonctions vitales (TMFV). Larrét des
TMEFV —y compris, sans s’y limiter, 'extubation — a
lieu avec 'administration d’une sédation palliative.
La suite est caractérisée par une période d’hypoxie
progressive qui mene a un arrét circulatoire. Aux
fins du don, I'absence de circulation est confirmée
par des critéres objectifs pendant une période de
cinq minutes, pendant laquelle aucune intervention
nest effectuée (période passive). Ce qui importe,
Ceest la confirmation que la circulation mécanique est
absente et non lasystolie électrique, étant donné que
Pactivité électrique peut persister longtemps apres

Primary or Secondary .

Brain Arrest

Brain Event ‘
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Primary or Secondary
Respiratory Event

wesll- | Respiratory Arrest

approximately 30
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Circulatory Event

FIGURE 1 | Mechanisms which might precipitate organ amest and the dying process.

Circulatory Arrest

Primary or Secondary . ‘ ‘

Reproduit avec la permission de Shemie et Gardiner, 2018 (10)
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I'arrét permanent de l'activité mécanique (15). La
précision est nécessaire dans ce contexte, puisque
pendant la période d’hypoxie progressive et d’arrét
circulatoire, les organes qui seront récupérés en vue
d’une transplantation deviennent ischémiques petit
a petit. Si le délai entre 'extubation et le prélévement
des organes est trop long, généralement entre 30 a
120 minutes selon I'organe, les organes seront rejetés
pour la transplantation, rejet basé sur ’hypothése
qu’ils auraient alors subi une détérioration isché-
mique trop importante. Passé la période minimale de
cinq minutes d’observation, le préléevement d’organes
suit immédiatement la détermination du déces, apres
le départ de la famille ou des proches.

D’un point de vue purement technique, le don
aprés DDC dans un contexte ’AMM (simplement
identifié¢ don dans un contexte ’AMM pour le reste
de l'article) est tout a fait possible. Contrairement
a un cas typique de DDC, ou il est difficile de pré-
dire le délai entre I'extubation et I'arrét circulatoire,
les patients qui regoivent le « cocktail» de TAMM
ont essentiellement I'assurance de mourir en peu
de temps. Si le patient est transporté rapidement
dans une salle d’opération pour le prélevement des
organes, ceci limite le temps d’ischémie et permet
la transplantation d’organes de qualité qui nont pas
subi de lésion hypoxique prolongée. Les controverses
reliées au don dans un contexte I AMM ne sont tou-
tefois pas reliées a la faisabilité technique, mais plutot
aux aspects éthiques et logistiques du processus.

PROGRESSION DU CAS

Rémy aimerait en savoir davantage sur le don
d’organes. Son médecin communique donc avec
Transplant Québec et apprend qu’en raison de son
age relativement jeune, 55 ans, et de son état de santé,
qui ne pose pas de contre-indication majeure, il serait
possible de prélever et de transplanter son foie et ses
reins. Une premicre rencontre est organisée avec un
coordonnateur-conseiller clinique (CCC) en don
de Transplant Québec, pendant laquelle on expli-

que 2 Rémy que, bien qu'un don dans un contexte
d’AMM soit possible pour lui, il implique quelques
changements dans la facon de procéder. Surtout, il
ne pourrait pas mourir a la maison, mais devrait le
faire 4 Ihépital ou en salle d’opération. Egalement,
quelques jours avant sa mort, il devra se présenter a
'hopital pour des analyses sanguines et des examens
radiologiques afin de s’assurer que ses organes ont
été évalués adéquatement et qu’ils soient attribués au
meilleur bénéficiaire. Cela fait beaucoup de choses a
considérer, mais le CCC rassure Rémy en lui disant
que la décision finale n’a pas a étre prise immédiate-
ment, et qu'ils se parleront de nouveau dans un jour
ou deux, question que Rémy puisse y réfléchir et en
discuter avec ses proches.

PREOCCUPATIONS ETHIQUES ET
SOLUTIONS SUGGEREES POUR LE DON
DANS UN CONTEXTE D’AMM

De nombreuses préoccupations ont été expri-
mées concernant le don dans un contexte  AMM.
Les principales inquiétudes ont porté sur la sollicita-
tion, sur la capacité de prendre une décision, sur la
conformité avec la regle du donneur mort, et sur la
confidentialité de 'TAMM en tant que mécanisme de
mort du patient.

Informer sur la possibilité de don dans un
contexte ’AMM

Dans les deux opinions initiales formulées
par le comité d’éthique de Transplant Québec et la
Commission de I’éthique en science et en techno-
logie (CEST) concernant le don dans un contexte
d’AMM, le plus important point de divergence porte
sur le fait d’informer ou pas les patients qui sou-
haitent TAMM de la possibilité de don (5) (4). Le
comité d’éthique de Transplant Québec a déclaré
que «Transplant Québec devrait donc s'assurer que
le patient a lui-méme émis le souhait de faire don de
ses organes, et quil n'a été sollicité d’aucune facon
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(4).» 1l a été reconnu, dans le document, que cette
position plutdt conservatrice avait comme but de
maintenir la confiance du public et de rendre trés
clair que Transplant Québec n’encourageait en aucun
cas '’AMM afin d’augmenter le bassin de donneurs.
La CEST, de son coté, reconnait l'intérét d’infor-
mer les patients potentiellement admissibles de cette
possibilité (5). Ainsi, la CEST souhaite informer les
patients de la possibilité de donner des organes afin
qu’ils puissent faire un choix anonyme. Le comité
d’éthique de Transplant Québec n’a pas jugé l'argu-
ment de la CEST suffisant compte tenu du risque de
mettre & mal la confiance du public si TAMM devait
étre pergue comme un moyen d’augmenter les trans-
plantations. C’est pourquoi au départ, TAMM au
Québec permettait le don seulement si le patient en
avait fait la demande spontanément.

Avec le temps et 'augmentation rapide du nom-
bre de demandes ’AMM, passé de 161 en décem-
bre 2015/juin 2016 a 437 en juillet/décembre 2017
(16), TAMM est devenue plus généralement accep-
tée socialement. Transplant Québec voyait de moins
en moins de risques que le don d’organes dans un
contexte d’AMM soit inadéquatement percu par le
public et éventuellement a commencé de réviser sa
position sur 'information donné aux patients.

De plus, il est évident que pour certains des
patients qui passent a travers les étapes de TAMM, la
possibilité de donner des organes est une source de
bien-étre et de réconfort. La preuve la plus évidente
de cela est que les gens s'intéressent a cette option.
Entre décembre 2015 et avril 2018 — alors que le
comité d’éthique de Transplant Québec révisait sa
position sur 'information donnée aux patients —
cing patients ont demandé de faire un don dans un
contexte ’AMM malgré le fait que cela les obli-
geait & mourir a 'hopital plutét qu’a la maison, et
a subir plusieurs interventions quelque peu inva-
sives dans le but d’évaluer leurs organes. Personne ne
ferait cela sans motivation profonde. Ces patients ont
tous affirmé avoir ressenti un sentiment de fierté et
d’altruisme en sachant que leurs organes pourraient
sauver la vie de quelqu'un d’autre apres leur mort.

Certains se sont méme tournés vers les médias pour
souligner 'importance de la question et encoura-
ger d’autres personnes dans cette situation a faire
de méme (17,18). Toutefois, dans un systéme ou
les patients doivent soulever la possibilité du don
par eux-mémes, il est fort difficile pour ceux qui ne
savent pas que le don est réalisable dans un contexte
d’AMM de bénéficier du caractere altruiste du don.

Ces divers facteurs ont amené Transplant
Québec a réviser sa position en juin 2018, et ses
recommandations suggérent maintenant que les
médecins de patients qui pourraient devenir don-
neurs dans un contexte I’ AMM puissent en informer
leurs patients (19). Malgré ce changement de point
de vue, le comité d’éthique a recommandé d’im-
portantes mesures déontologiques. Il est clairement
stipulé qu’afin d’éviter d’encourager TAMM dans
le simple but d’obtenir un don, les processus d’ad-
missibilité et de consentement du patient 8 'TAMM
devront étre complétés avant que le professionnel de
la santé aborde le sujet du don pour la premiere fois.
La proposition se doit d’étre simple, le professionnel
ne peut faire de sollicitation ni d’allusion au bien-
fait du don pour les autres. Pour limiter les conflits
d’intéréts potentiels, nous suggérons que linter-
vention initiale ne soit pas faite par un représentant
de Transplant Québec, mais plutét un membre du
personnel soignant. Aucune personne de Transplant
Québec ne devrait étre impliquée dans I'évaluation
de 'admissibilité a TAMM, ni ne devrait décider
comment '’AMM est administrée. Le personnel de
Transplant Québec informera toutefois I'équipe des
exigences logistiques nécessaires pour le don (par ex.
déces a 'hopital).

Sachant que chaque hopital et clinique s'orga-
nisent différemment a certains égards, Transplant
Québec n’a fait aucune recommandation concernant
le choix du professionnel de la santé — un médecin,
un infirmier ou une infirmiére en soins palliatifs —
qui devrait mentionner la possibilité de don, quoique
cette personne doit avoir une relation de confiance
avec le patient. Le but de la conversation est doffrir
la possibilité du don et de demander au patient s’il
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veut en savoir davantage sur le processus. Une ques-
tion telle que « Etes-vous inscrit dans un des registres
sur le don d’organes au Québec?» ou encore « Etes-
vous favorable au don d’organes?» peut permettre
d’amorecer la discussion avec le patient sur l'option du
don. Une discussion avec le personnel de Transplant
Québec permettra d’approfondir les détails de la
procédure, mais seulement si les patients veulent en
savoir davantage. Si un patient mentionne le don
avant que les arrangements de "TAMM ne soient fina-
lisés, Transplant Québec suggere aux professionnels
de reconnaitre la possibilité du don, mais de préciser
que les discussions sur le sujet auront lieu une fois
que la décision de TAMM sera arrétée.

Il y a toutefois une exception permettant
d’informer les patients sur la possibilité du don.
Transplant Québec suggere que les patients atteints
d’un cancer métastatique — une proportion impor-
tante des patients actuels de 'TAMM — ne devraient
pas étre informés de la possibilité d’un don et que
les médecins traitants ne devraient pas contacter
Transplant Québec. Il n’y a pas d’autres contre-indi-
cations absolues. Les professionnels sont encouragés
a communiquer avec Transplant Québec s’ils sou-
haitent faire une vérification, méme s’ils ne croient
pas pertinent d’offrir la possibilité du don aux
patients qu'ils considéreraient comme inadmissibles.
Les coordonnateurs-conseillers cliniques feront une
premiere évaluation d’admissibilité afin de vérifier s’il
est & propos ou non de faire mention du don.

Capacité de la personne a donner son
consentement au don dans un contexte

dAMM

De facon générale, dans les cas de dons d’orga-
nes vitaux de donneurs décédés, obtenir le consen-
tement de la premiere personne n'est presque jamais
possible. Les donneurs sont, la plupart du temps,
en état de mort cérébrale ou présentent des lésions
cérébrales séveres, ce qui les empéche de consentir a
la procédure eux-mémes. Méme s’ils ont pu exprimer
leur volonté dans un registre de donneurs, la prati-

que courante au Québec est de vérifier les volontés
de la personne aupres d’'un décideur substitut com-
pétent. Ainsi, obtenir un premier consentement au
don de la part du patient engagé dans une procé-
dure AMM était, jusqu'a récemment, un concept
étranger pour le personnel de Transplant Québec.
Apreés réflexion, il a été décidé que le consentement
formulé dans ce contexte est, en fait, la forme la plus
explicite de consentement au don par un donneur
décédé. Contrairement a une inscription antérieure
qui aurait pu étre changée, ou au consentement d’un
décideur substitut qui décide en considérant ce qu’il
estime étre le meilleur choix pour le patient, cette
forme de consentement est donnée par une personne
jugée compétente pour décider également de rece-
voir TAMM. Si une personne est jugée capable de
choisir le moment de sa mort, le comité d’éthique
de Transplant Québec présume que cette méme per-
sonne est jugée compétente pour choisir de faire ou
non un don.

Quelques difficultés demeurent. Le consente-
ment au don doit étre donné librement aprés avoir
recu I'information sur tout ce que comprend la pro-
cédure. Il y a aussi des limites au consentement du
patient. Tel que cela a déja été mentionné, la regle
du donneur mort sapplique aussi dans le contexte
d’AMM et le prélevement des organes vitaux ne peut
légalement causer la mort du patient. Le patient ne
peut consentir a subir une anesthésie générale pour
faire prélever son coeur. Cela serait une violation de la
régle de donneur décédé et cela n'est pas permis dans
le cadre des systemes québécois ou canadien.

Les demandes de I’équipe de transplantation
pour effectuer des tests qui pourraient étre souffrants
ou dérangeants pour le patient afin d’évaluer le fonc-
tionnement de ses organes doivent étre considérées
avec grand soin. Certains tests — pour vérifier la com-
patibilité des anticorps, par exemple — sont inévi-
tables, mais d’autres, tels que des tomodensitomé-
tries avec des produits de contraste ou les biopsies
hépatiques, sont parfois souhaités sans étre toute-
fois nécessaires. Il n'existe pas de reégle stricte pour
considérer ces demandes, mais chacune doit étre éva-
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luée selon les désirs et la condition du patient. Un
patient trés motivé a donner ses organes pourrait
volontiers accepter des procédures souffrantes pour
aider les autres, et il n’y a pas de justification éthique
au refus de demandes raisonnables. Le systéme de
santé accepte et honore cette conduite dans d’autres
contextes, comme pour le don de moelle osseuse ou
d’un rein sur une base volontaire, donc il n’y a pas de
raison de les refuser d’emblée si le don est fait dans
un contexte ’AMM. Néanmoins, toute demande
pour que le patient subisse une procédure dans le
but unique de la transplantation doit étre évaluée
avec soin et d’autres options permettant de limiter les
inconforts du patient doivent étre considérées.

Garantir la conformité avec la régle du donneur
mort

Un des changements les plus importants au pro-
cessus de TAMM lorsqu’on ajoute la possibilité de
don est le besoin de déterminer objectivement et pré-
cisément le moment du déces. Comme mentionné
ci-dessus, le moment exact du déces est important a
déterminer afin de s'assurer que le patient est en arrét
circulatoire permanent. Cependant, le temps d’arrét
circulatoire ne doit pas étre trop long pour éviter que
les organes ne souffrent de lésions ischémiques trop
séveres avant le prélevement, ce qui les rendrait dés
lors impropres a la transplantation. Dans un contexte
typique de DDC, les cinq minutes d’arrét circula-
toire sont observées a 'aide d’une ligne artérielle déja
en place dans le cadre des soins intensifs courants.
Généralement, les patients a qui on a administré
IAMM ne font pas 'objet d’une surveillance conti-
nue des signes vitaux, et la mort dans ce contexte
est déterminée par une absence de pulsation évaluée
par la palpation ou par auscultation. Toutefois, ces
méthodes ne sont pas adéquates au don dans un
contexte d’AMM, ni conforme a la régle du donneur
mort.

Le probleme avec la palpation et 'auscultation
comme facon de déterminer I'arrét circulatoire est le
manque de sensibilité et de spécificité, particuliere-

ment dans les cas de faible débit sanguin. Des études,
réalisées dans d’autres contextes, ont examiné la capa-
cité des cliniciens & détecter le pouls de fagon fiable
dans une condition de faible débit, et il a été démon-
tré que méme le personnel d’USI expérimenté évalue
faussement le pouls (20-22) des patients. Dans un
contexte typique de TAMM, ce manque de précision
a peu d'importance. Si le clinicien note que le patient
n’a pas de pulsations palpables a 10 h 47, mais qu'il a
une fraction d’¢jection partielle qui n'a pas généré de
pulsations palpables ou de signe de vie clinique avant
10 h 54, cela n'a pas de conséquence dans le contexte.
Dans le cas du don dans un contexte ’AMM, ce
manque de précision pourrait mener a la décou-
verte que le ceeur du patient bat toujours une fois
sa poitrine ouverte pour le prélevement des organes.
Ce besoin de précision est la raison principale pour
laquelle des directives de DDC pédiatrique canadien
de 2017 ont fortement recommandé la ligne arté-
rielle ou une autre source fiable de surveillance pour
confirmer I'arrét circulatoire avant le prélevement des
organes (23).

La méthode optimale pour confirmer de fagon
objective I'arrét circulatoire dans le cas d’'un don
dans un contexte ’AMM reste a déterminer. Si le
patient accepte le placement d’une ligne artérielle
et que deux médecins avec expertise clinique sont
présents pour interpréter 'onde artérielle et confir-
mer le déces, cela serait le scénario optimal dans le
respect de conformité de la régle du donneur mort.
Toutefois, cette méthode est invasive pour le patient
et requiert, en plus de I'expertise requise en AMM,
un niveau de surveillance comme celui que 'on
retrouve aux soins intensifs ou dans une salle d’opéra-
tion. D’autres options telles que I'échocardiographie
pour s'assurer que la valve aortique ne s'ouvre pas,
ou la surveillance des vaisseaux de la carotide par
doppler, demandent toutes de I'équipement et du
personnel qui pourraient étre encombrants durant le
processus de 'TAMM. Comme solution de rechange,
la surveillance par ECG a été utilisée plusieurs fois
au Québec. Lavantage de cette méthode réside dans
le fait qu’elle est familiére aux médecins intervenant
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dans un contexte ’AMM, et que I'équipement por-
table est disponible partout ot 'on effectue TAMM.
Clest également une procédure peu invasive pour le
patient. Le désavantage est que si I'asystolie électri-
que assure 'asystolie mécanique, 'inverse n'est pas
valable et I'activité électrique peut continuer dans
un contexte typique de TMFV longtemps apres
que la circulation ait cessé (15). On ne sait pas, a
'heure actuelle, si l'activité électrique risque de per-
durer apres 'administration des drogues de TAMM,
comme dans les cas d’arrét du maintien des fonctions
vitales. Actuellement, des études sont menées sur la
question. Les méthodes utilisées pour déterminer la
mort dans le cas d’'un don dans un contexte ’ AMM
devraient faire 'objet de discussion avec des représen-
tants de Transplant Québec dans le cadre de la plani-
fication logistique de chaque cas ’AMM.

Confidentialité sur le choix de ’TAMM en tant
que mécanisme de mort

Transplant Québec a recommandé de ne pas
offrir la possibilité¢ du don dans un contexte YAMM
dans les cas ot un patient ne désire pas informer sa
famille du choix de TAMM en tant que mécanisme
de déces (19). Pourquoi? Parce dans de tels cas, les
proches de la personne décédée pourraient constater
que des organes ont été prélevés et sinterrogeraient
alors sur les circonstances du déces. 1l faudrait leur
révéler que le déces est survenu par AMM, et en
conséquence enfreindre 'obligation de respecter la
volonté de la personne de ne pas révéler le contexte de
son déces. D’autre part, toute I'organisation du don
dans un contexte ’AMM, incluant la mort & ’h6pi-
tal, contribuerait a révéler le contexte du déces, ce qui
serait hautement susceptible de perturber la confiance
de la famille et potentiellement celle du public. Ainsi,
le comité d’éthique de Transplant Québec recom-
mande que le patient comprenne qu'une des impli-
cations du don dans un contexte ’AMM est que la
famille soit au courant de son choix de mécanisme de
déces et de sa décision de donner. Dans la mesure ol

ne pas révéler ces choix donnerait aussi une impres-
sion de cacher des informations, le don ne devrait pas
étre une solution possible.

PROGRESSION DU CAS

Rémy a choisi de faire un don dans un contexte
d’AMM. 1l déclare quaider les autres est plus impor-
tant pour lui que endroit ou il devra mourir. Il
espere que cela pourra étre organisé au cours des deux
prochaines semaines. Le coordonnateur de Transplant
Québec est impliqué dans le cas et discute avec les
centres de transplantation qui ont démontré leur
intérét a transplanter ses reins et son foie. Le directeur
médical-don d’organes engage un dialogue avec les
deux médecins qui administreront le «cockrail» de
AMM et qui détermineront le moment du déces de
Rémy. Une date a été choisie ou la salle d’opération
et I'équipe chirurgicale de prélevement sont libres,
et cette date convient 3 Rémy. Sept jours avant les
prélévements, Rémy est admis et les examens radio-
logiques et de laboratoire sont terminés. Pendant son
séjour a 'hopital, il demande plus de précision pour
savoir & quel endroit sera sa famille durant le proces-
sus et quel genre de soutien sera accordé a la famille.

Soutien familial dans les cas de don dans un
contexte ’AMM

Au cours de tout le processus AMM, tous les
efforts devraient étre déployés pour accommoder la
famille. Lexigence de base de I'équipe de préleve-
ment est que le patient soit déplacé rapidement vers
la salle d’opération dés qu'il a été déclaré mort pour
le prélevement des organes. Dans certains centres,
cela est possible par 'administration de ’TAMM dans
la chambre du patient, située au méme étage, mais
dans d’autres centres, ’TAMM doit se faire dans la
salle d’opération, puisqu’il n’y a pas d’autres endroits
possibles. Peu importe 'endroit, les membres de la
famille devraient pouvoir étre avec le patient et des
efforts devraient étre faits pour humaniser I'espace.
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Par exemple, tamiser la lumiére, mettre la musique au
choix du patient ou permettre & des membres de sa
communauté religieuse d’étre présents.

Les proches du patient doivent aussi étre préts a
partir et a étre séparés du patient dés que le déces est
confirmé pour le prélévement des organes. Le per-
sonnel qui connait les membres de la famille devrait
les accompagner au moment de la séparation, et un
endroit devrait leur étre désigné pour attendre la fin
des prélevements. Si la famille désire plus de temps
avec le patient apres les prélevements, cela peut et
doit étre possible dans un endroit privé spécialement
dédié. La famille devrait étre rassurée quant au fait
que les prélévements n’empécheront pas les obseques
ni lexposition du corps.

SOUTIEN POUR LES PROFESSIONNELS

Au Québec, dans plusieurs hopitaux, le don
dans un contexte ’AMM a donné lieu a la premiere
procédure de don réalisée a 'hopital. Que ce soit la
premiére procédure ou une parmi plusieurs, tout le
personnel devrait recevoir I'information détaillée sur
le cas. Tel que mentionné ci-dessus, 'éthique et la
logistique des cas de DDC, méme routiniers, peu-
vent étre compliquées; cela peut étre amplifié dans le
cas de don dans un contexte ’AMM. Le personnel
devrait avoir la possibilité de poser des questions pour
que les clarifications nécessaires soient apportées pour
éviter la confusion. Le personnel de la salle d’opéra-
tion qui sera présent lors du prélévement devrait étre
«briefée» sur 'importance de la rapidité de cette opé-
ration par I'équipe de prélévement. On devrait aussi
souligner la nature trés rapide de la procédure durant
les premicres minutes, jusqu’é ce que les vaisseaux
soient canulés et que les organes soient rincés a froid.
Un compte rendu devra étre fait a tout le personnel
impliqué afin de leur permettre de libérer leurs émo-
tions si nécessaire et de discuter d’idées fausses tel le
non-respect de la regle du donneur mort. Le person-
nel qui exprime d’autres préoccupations devrait béné-

ficier d’un soutien dans le cadre des services offerts
aux employés en situation de stress important, voire
de détresse. Transplant Québec est aussi disponible
pour offrir du soutien aux employés et administra-
teurs qui ont d’autres questions sur la procédure et
qui veulent clarifier des expériences passées ou amé-
liorer les prochaines procédures.

RESULTATS A CE JOUR

Depuis que TAMM est légale au Québec, plus
de 10 personnes ont été donneuses, offrant ainsi au
moins 23 organes a des fins de transplantation (statis-
tiques internes de Transplant Québec). La plupart de
ces organes sont des reins, mais la transplantation de
deux foies et une double greffe de poumons ont éga-
lement été effectuées avec succes. Ces procédures ont
eu lieu dans des hopitaux universitaires urbains et des
centres hospitaliers régionaux plus petits. A ce jour,
tous les patients devenus donneurs souffraient d’une
maladie neurologique dégénérative — SLA ou maladie
de Parkinson avancée; des patients avec une maladie
pulmonaire terminale ont aussi été évalués. La fonc-
tion initiale des organes prélevés dans ce contexte a
été concluante et les chirurgiens transplanteurs du
Québec sont disposés a considérer les organes des
patients donneurs dans un contexte ' AMM.

Le nombre de donneurs potentiels dans un
contexte ’AMM n’est pas évident. Etant donné que
la plupart des patients qui peuvent se qualifier pour
une AMM souffrent d’un cancer métastatique, ce qui
empéche le don, on estime qu'approximativement 20
a 30 % des personnes qui peuvent recevoir TAMM
souffriraient de maladies qui permettent de considé-
rer la possibilité de don d’organes. Si tous ces patients
étaient informés de la possibilité d’'un don et que
seulement 25 % étaient en accord avec ce don, cela
pourrait représenter 25 4 30 dons dans un contexte
d’AMM au Québec et une augmentation d’au moins
13 % de l'activité courante en dons d’organes.
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LIGNES DIRECTRICES AU QUEBEC ET AU
CANADA

Au Québec, les recommandations pour la prati-
que du don dans un contexte AMM sont mainte-
nant offertes sous forme de procédure type élaborée
tel un algorithme, et de facon détaillée (24). Ces pro-
cédures ont fait 'objet de discussions avec le College
des médecins du Québec, qui les a reconnues comme
utiles et pertinentes, et développées de concert avec
d’autres acteurs du milieu. De plus, les recomman-
dations la Société canadienne du sang sur le don
de donneurs volontaires compétents (incluant des
patients admissibles 8 TAMM) devraient étre publiées
cette année (25) et devraient aller dans le méme sens.
Transplant Québec est aussi disponible pour répon-
dre aux questions, en tout temps.

RESOLUTION DU CAS

Le jour de P'administration de TAMM, Rémy
est transporté dans la salle de réveil, pres de la salle
d’opération. Aprés une breéve cérémonie commé-
morative et quelques paroles, plusieurs proches de
Rémy sont avec lui lorsqu’on lui injecte le «cocktail »
de TAMM. La famille est aussi présente lorsque le
moniteur ECG confirme la progression vers Iasys-
tolie observée pendant cinq minutes. A ce moment,
ce sont les derniers adieux, et Rémy est déplacé vers
la salle d’opération, ot I'équipe de prélévement
attend, a 'écart. Ses reins et son foie sont prélevés et
transplantés sur trois individus. Quelques semaines
plus tard, la conjointe de Rémy recoit une lettre de
Transplant Québec pour la remercier et souligner la
générosité de Rémy, ainsi que pour lui dire que les
trois receveurs se portent bien.

ENJEUX

Lexpérience publiée est limitée dans le domaine,
les opportunités de recherche sur le don dans un
contexte ¢’ AMM sont nombreuses. La surveillance
de I'épidémiologie du don dans un contexte 'AMM
est en cours au Québec et dans le reste du Canada,
incluant le nombre de cas, le nombre d’organes
prélevés par donneur, et d’autres informations. Les
impacts sur les organes apres le don ont aussi besoin
de suivis. Les méthodes de détermination du déces
doivent étre étudiées avec soin pour qu’il soit possible
de répondre a des questions comme: «CECG est-il
un moyen valable pour déterminer le déces, ou son
usage peut-il mener a des temps prolongés inaccepta-
bles d’ischémie? »

De fagon plus importante, 'impact du don sur
le déces dans un contexte ’AMM doit étre examiné.
Actuellement, des études explorent 'expérience des
patients qui passent a travers le processus et I'effet
subséquent sur le deuil que vivent les proches. Ces
études génereront d’importantes informations pour
les cliniciens qui travaillent a I'élaboration des procé-

dures de TAMM.

CONCLUSION

Le don dans un contexte ’AMM fait déja par-
tie du systeme québécois de dons. Transplant Québec
n’intervient dans aucune décision individuelle
concernant TAMM, ni dans la surveillance des pro-
grammes d’AMM dans les hopitaux de la province.
Transplant Québec encourage le personnel soignant a
informer les patients qui ont fait le choix de recevoir
AMM et qui ne souffrent pas d’un cancer métas-
tatique de la possibilité du don. De cette fagon, on
peut offrir la possibilité aux patients de poser un geste
significatif et altruiste a la fin de leur vie. Les lignes
directrices récemment approuvées par Transplant
Québec et la Société canadienne du sang sont dispo-
nibles pour les médecins désireux d’en savoir plus sur
le processus de don dans un contexte ’AMM.
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