Don d’organes :
faites CONNailtre

votre volonté

Sivous n’avez pas clairement exprimé votre refus,

vous étes considéré comme acceptant de donner vos organes
apres votre mort. Informer vos proches est essentiel, si vous
voulez que votre volonté soit respectée.

CAROLINE MAZODIER

- 1976
La loi Caillavet, premiére
grande loi surle don
d'organes et de tissus,
instaure une présomption
de consentement au
prélévement.

- 1994

Les lois bioéthiques
imposent au médecin de
recueillir le témoignage de
la famille, s'il ne connait
pas la volonté du défunt.
- 2004

La loi assouplit les
conditions du don
d'organes, mais précise
que le refus peut étre
exprimé par tout moyen.
Le terme de « proches » est
substitué a « famille ».

- 2015

La loi Santé prévoit qu'a
compter de 2017, les
proches ne seront plus
consultés, mais seulement
informés du prélévement.

n 2014, surles 20 311 demandes de

greffes, seulement 5 357 ont pu étre

effectuées, faute d’organes disponi-

bles. Prés de 15 000 personnes sont
doncrestées en attente. Un constat d’autant
plus amer que, selon un sondage réalisé en
2013 pour la Fondation Greffe de vie, 79 %
des Francais se déclarent favorables au don
deleursorganesapresleur mort. La pratique
est pourtant fort différente. Le taux de refus
de prélevement dépasse réguliérement les
30 % (33,6 % en2014),un tiersseulementde
ces refus émanant de consignes laissées par
le défunt. Dans la grande majorité des cas, le
refus provient de I'entourage qui, face a un
événement aussi douloureux que soudain,
et ignorant le plus souvent la position du
défunt, hésite a faire pratiquersurlui unacte
encore considéré comme tabou.

C’est en partant de ce constat que des
députés ontintroduit dans la loi Santé, défi-
nitivement adoptée par le Parlement le
17 décembre 2015, un amendement renfor-
cant le consentement présumé au don et
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dispensant les médecins de chercher
l'opposition éventuelle auprés de la famille.
A I'heure ot nous imprimons ces pages,
nous n’avons pas connaissance de la déci-
sion du Conseil constitutionnel, saisi par
I'opposition parlementaire de la confor-
mité de la loi. Si elle devait étre validée, les
dispositions relatives au consentement du
don d’'organes s'appliqueraient en 2017.

Commentrefuser

un don d’organes ?

Laloi prévoit un systéme dit de « consente-
ment présume ». Cela signifie que le préle-
vement d'organes peut étre pratiqué sur
une personne dont la mort a été constatée,
« des lors que la personne n’a pas fait
connaitre, de son vivant, son refus d'un tel
prélevement» (articleL1232-1du Codedela
santé publique, CSP). A I'heure actuelle, ce
refus peut étre exprimé « par tout moyen,
notamment par l'inscription sur un registre
national automatisé ». Ce registre est tenu
parI’Agence delabiomédecine, une agence



inscrits
. enliste
d'attente

3945
effes
realisées

Souree : Agence de la biomedecine et Fondation Greff

publique sous tutelle du ministére de la
Santé, créée par la loi bioéthique de 2004.
«A partir du 1° janvier 2017, la loi de
modernisation de notre systéme de santé
prévoit que l'inscription sur ce registre sera
considérée comme le mode “principal”
d’expression d’un tel refus», explique Anne
Courreges, directrice générale de 'Agence
de la biomédecine. « Principal, mais non
exclusif : d’autres modalités de refus possi-
bles seront définies en cours d’année, apreés
concertation, par un décret pris en Conseil
d’Etat. S'agissant dela manieére d’aborder les
proches, I'’Agence de la biomédecine sera
amenée a proposer desrégles de bonnes pra-
tiques a destination des professionnels de
santé, afin qu’elles soient bien les mémes
partout en France. » Ce refus pourrait ainsi
étre également mentionné dans le dossier
meédical du patient, par exemple.
En pratique, tout citoyen refusant que ses
organessoient prélevésapres son décés peut
5 donc s'inscrire sur le registre du refus, et ce
2 dés'age de 13 ans. Il suffit de remplir le for-

Malgré Ia hausse des prélévements
(+63 % de 2000 a 2014) et du nombre
de greffes (+67 %), le différentiel entre
les malades inscrits en liste
d'attente et les greffes
réalisées ne cesse
de saccroitre.

mulaire disponible aupreés de I'Agence de la
biomédecine. Il est aussi possible de le télé-
charger sur le site officiel dondorganes.fr.
Envoyez-le ensuite a l'adresse indiquée
(Agence delabiomédecine, registre national
des refus, 1, avenue du Stade-de-France,
93212 Saint-Denis La Plaine Cedex).
N’oubliez pasdejoindre la copie d'une piéce
d'identité officielle (carte d’identité, permis
de conduire, titre de séjour, passeport...) et
une enveloppe timbrée a vos nom etadresse
pour recevoir la confirmation de votre ins-
cription. Sachez que I'équipe médicale
consulte systématiquement et obligatoire-
ment ce registre, avant d’envisager un prélé-
vementd’'organes.

La famille du défunt

est-elle consultée ?

Le code de la santé publique prévoit, actuel-
lement, que si le médecin n’a pas directe-
ment connaissance de la volonté du défunt,
il doit s'efforcer de recueillir le témoignage
de safamille, a laquelle la loi bioéthique, ses

en liste
d’attente

5357
effes
realisées

130000

personnes étaient
inscrites en décembre
2015 sur le registre
national du refus, soit
seulement 0,2 % de la
population francaise.
Source : Agence de la
biomédecine.
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Passer outre l'oppos

des proches est inimaginable

OLIVIER LESIEUR, médecin réanimateur et coordinateur des
prélévements d'organes et de tissus au centre hospitalier de La Rochelle.

D ésle constat du déces, le
compte a rebours commence,
pour l‘équipe médicale en charge
du patient. En cas de décés par
mort encéphalique, la circulation
- sanguine et la respiration peuvent
étre maintenues artificiellement
(sous respirateur) pendant
plusieurs heures. Mais si jamais le
~ décésfaitsuiteaunarrét
- dirculatoire, il faut étre trés rapide,
car le coeur ne bat plus, donc les
- organes ne sont plus irrigués. On
a,au maximum, de 2 a 3 heures
apres le constat du décés. Donc
I'équipe médicale est prise dans
~unparadoxe: aller trés vite, tout
en prenant le temps d'écoute et
de dialogue nécessaire avecla
- famille. Il faut avoir conscience
qu'un entretien avec les proches,

=

ition

clest, au minimum, 2 heures...
Mais il m'est arrivé d'y consacrer
jusqu'a 20 heures. Un deuil
pathologique est un drame, qui
entraine de 'anxiété, des
dépressions, et un stress post-
traumatique pour les proches du
défunt. Se contenter de les
informer qu'un prélévement va
étre effectué, ou passer outre leur
opposition, cest inimaginable.
Méme dans les pays, comme les
Etats-Unis, ot le consentement
est explicite — ceux qui sont
d'accord pour étre prélevés
s'inscrivent sur un registre du
«oui»— etouiln'yaaucune
ambiguité sur 'avis du défunt, les
médecins ne procédent pas au
préléevement s'il ya une

opposition familiale. , ,

ees €N 2004, a ajouté les proches. Il leur
demande si, a leur connaissance, le défunt
avait manifesté une opposition au préléve-
ment, sans pour autant leur demander leur
propre position sur ce point. A compter du
1¢" janvier 2017, les proches ne seront plus
consultés, mais simplement informés qu'un
prélévement est envisagé. Une réforme qui
divise les associations. « Comment les méde-
cinsvont-ils désormais aborder les familles »,
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s'interroge Pierre Noir, vice-président de
France ADOT, la Fédération des associations
pour le don d’organes et de tissus humains.
«Depuis 1976, la loi sur le consentement pre-
sume n’a jamais été réellement appliquée, car,
sur le terrain, les médecins peuvent difficile-
ment procéder a un prélévement alors que la
famille a exprimé un avis négatif. On voit mal
pourquoi elle le serait plus aujourd’hui.» Pour
Jean-Pierre Scotti, président de la Fondation
Greffe de vie, qui a soutenu le texte de la loi
Santeé sur ce point, c’est, au contraire, une
question de solidarité et d’éducation
citoyenne. « Tout consentement implique une
bonne information et une bonne compréhen-
sion. Or seuls 13 % des Francais connaissent
la loien matiére de don d’organes. La solution
réside donc dans une meilleure information
citoyenne. » Et, selon lui, I'enjeu est impor-
tant : ces nouvelles mesures, si elles étaient
effectivement appliquées, devraient per-
mettre de faire baisser le taux de refus et de
sauver un millier de vies par an, en réalisant
plusde 1 500 greffes supplémentaires.

La carte de donneur garantit-
ellele prélévement ?

Il n’existe pas de moyen, aujourd’hui en
France, d’étre absolument certain de don-
ner ses organes apres sa mort. L'équipe de
coordination de'hopital vérifiesile patient
avait sur lui une carte de donneur, mais elle
est rarement retrouvée et, en tout état de
cause, n'a pas de valeur légale. D’ailleurs, il
n’existe pas de carte officielle de donneur
d'organes en France, chaque association
délivre la sienne. « Pour le médecin, elle ne
constitue qu'un indice de la position du
patient, pas plus», précise le Dr Olivier
Lesieur (voir encadré ci-contre). « Celui-ci a
pu changer d’avis, peu de temps avant son
déces, par exemple. Si sa famille témoigne
dans ce sens, I'équipe médicale renoncera a
tout prélévement. »

Pourquoi ne pas créer

un «registre du oui» ?

Afin que le respect de la volonté du donneur
soit totalement garanti, France ADOT préco-
nise la création d'un « registre national des
positionnements », qui engloberait I'actuel
registre national des refus et un nouveau
registre, celui du « oui ». Toutes les personnes
n'étant pas inscrites étant supposées don-



neuses, comme la loi le prévoit aujourd’hui.
«Cela permettrait a ceux qui souhaitent don-
ner leurs organes, et qui craignent que leur
volonténesoit pasrespectée par leurs proches,
d’étre rassurés », soutient Pierre Noir. Cer-
tains pensent toutefois qu'un tel dispositif
risquerait de fragiliser la présomption de
consentement, au lieu de larenforcer. C'estle
cas de Jean-Pierre Scotti, pour qui la création
d’un tel fichier ne ferait qu'introduire une
ambiguité supplémentaire dans le dispositif
actuel, sans, par ailleurs, avoir les résultats
escomptés. « Les pays européens qui ont
adopté un registre du oui, comme I'Allemagne,
la Suisse oules Pays-Bas, ontunnombrede pré-
léevements par million d’habitants beaucoup
moins élevé qu’en France », fait-il remarquer.

Y a-t-il un 4ge limite

pour le don d’organes ?

IIn’y a pas de contre-indication au don liée
al'dge : les prélévements (comme les gref-
fes) sont possibles a tout moment de la vie.
Afin de faire face a la pénurie de greffons, la

part de donneurs prélevés ayant 65 ans et
plus a d'ailleurs considérablement aug-
menté depuis 20 ans. Résultat, selon
I'Agence de la biomédecine, la moyenne
d’age des donneurs est passée de 40 ans, en
1999, 4 58 ans en 2014. Avant tout préléve-
ment, les médecins s'assurent, au cas par
cas, de la qualité des organes, en effectuant
des analyses de laboratoire et des examens
d'imagerie. A I'exception de certains can-
cers et leucémies, les antécédents et traite-
ments médicaux que le patient pouvait
avoir ne constituent pas non plus, a priori,
un obstacle au prélévement.

Est-il possible de choisir quels

organes seront prélevés ?

Les greffesles plusfréquentessontcelles du
rein pour la grande majorité, celles du foie,
du cceur, et du poumon. En principe, la loi
ne prévoit pas que I'on puisse choisir de
donner tel ou tel organe plutoét qu'un
autre. Mais, concretement, certains le font
en précisant, sur leur carte de donneur, see

Mort encéphalique
(ou cérébrale)

Arrét total et irréversible
Cest, en France, le critére
médico-légal du décés.

Restauration
tégumentaire

Soins apportés au corps du
défunt par I'équipe
soignante une fois les
prélévements effectués,
afin de permettre sa
restitution a la famille.



POURPLUS
D'INFORMATIONS

Agence de la
biomédecine

Le site de 'Agence
biomédecine consacré
au don d'organes, avec
une liste d'associations
spécialisées par type
de greffes.
www.dondorganes.fr

France ADOT

Fédération des
associations pour le don
d'organes et de tissus
humains.

Tél.: 05 4539 84 50.
www.france-adot.org

Fondation Greffe
de vie

Fondation reconnue
d'utilité publique en
faveur du don d'organes
et de la greffe.

Tél.: 01457850 80.
www.greffedevie.fr

DON D'ORGAN

ey

eee qu'ilsrefusentde donner leurs cornées,
parexemple, oubienilsle précisent aleurs
proches.Quandl'équipe de coordinationa
connaissance d'une telle restriction, elle la
respecte toujours.

Un mineur ou un majeur
protégé peut-il exprimer

son choix ?

S'ils sont en mesure de donner leur avis, les
mineurs et les majeurs sous tutelle peuvent
le communiquer a leurs proches, mais une
autorisation écrite des titulaires de l'auto-
rité parentale ou du tuteur est nécessaire
pour tout prélévement d'organe. Les
mineurs de 13 & 18 ans peuvent, en revan-

che, s'inscrire seuls sur le registre national
des refus.

Quand les organes
sont-ils prélevés ?

En France, moins d’1 % des décés sont
compatibles avec le don d'organes. En
effet, les prélévements ne peuvent se faire
que dans les hopitaux publics ayant une
autorisation spécifique accordée par le
ministére de la Santé. Il faut ensuite qu'un

Il ne faut pas confondre don

d'organes et don du corps a la science

D onner son corpsa la science
; est une démarche par
~ laquelle la personne décide, de
son vivant, de donner, a son
décés, son corpsaun
établissement d’hospitalisation,
denseignement ou de recherche.
Ce sont principalement les
~ facultés de médecine qui
~ bénéficient de ces dons pour
l'enseignement de l'anatomie ou
pour améliorer les techniques
opératoires. Le défunt quia
souhaité faire don de son corps
doit étre en possession d’une
carte de donateur, qui lui aura été
délivrée aprés avoir fait une
déclaration en ce sens,

entiérement écrite de sa main,a

la faculté de médecine. S'il n'est

pas détenteur de cette carte, les
proches ne peuvent pas faire ce
choix a sa place. Et la famille ne
peut pas davantage sopposera

la décision du donateur. Le
transport du corps a la faculté

de médecine doit seffectuer

dans les 48 heures aprés le

décés.En principe, les frais de
transport, d'inhumation ou de
crémation sont pris en charge

par la faculté de médecine.

Notez toutefois qu'en pratique,

des frais de dossiers sont
souvent réclamés aux familles
(entre 600 et 800 €).
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constat de mort encéphalique soit établi
pardeux médecins, qui vérifientquele cer-
veau a cessé de fonctionner. « La mort
encéphalique est due a des lésions cérébra-
les graves et irréversibles », précise le Dr
Olivier Lesieur. « On parle alors de déces “a
ceeur battant”. L'essentiel des organes préle-
vés provient de donneurs décédés de cette
facon. Mais la mort du cerveau peut aussi
étre due a un arrét circulatoire, c’est-a-dire
une interruption de la circulation sanguine
qui entraine un processus de dévitalisation
neuronale. On parle alors de décés a cceur
arrété.» En casd’activité circulatoire et res-
piratoire persistante (sous respirateur), le
diagnostic doit étre complété par deux
électroencéphalogrammes effectués a
4 heuresd’intervalle minimum, ou par une
angiographie (art. R1232-2 du CSP). Ce
n'est qu'apreés le constat de décés que
I'équipe en charge des prélévements
d’'organesintervient. Depuis peu, trois cen-
tres hospitaliers en France (Annecy Gene-
vois en 2014, puis La Pitié-Salpétriére et
Nantes en 2015) ont été également habili-
tés a réaliser, au terme d'un protocole trés
strict, des prélévements sur des personnes
décédéesalasuited'unarrétoud’unelimi-
tation des thérapeutiques.

Le corps est-il restitué

alafamille ?

Unefoislesorganes prélevés, 'activité car-
diaque et respiratoire est arrétée et le
corps est rendu a la famille (c'est I'une des
différences avec le don du corps a la
science, voir ci-contre). L'équipe de préle-
vement procede a ce que I'on appelle la
restauration tégumentaire : « Le respect de
la personne va bien au-dela du déceés.
L’équipe soignante apporte donc un soin
tout particulier a ce que I'on ne voie aucune
trace du prélévement», explique le docteur
Lesieur. Par exemple, en cas de préleve-
mentde cornées, une prothése oculaire est
posée sous la paupiére afin de lui rendre
son aspect bombé d’origine. Les frais liés a
la restauration du corps sont pris en
charge par l'établissement qui s’est
occupé du prélevement.

En revanche, les soins relatifs aux fune-
railles et a la conservation du corps (soins
dit thanatopraxiques) restent a la charge
de la famille.



La famille du donneur et la
personne greffée peuvent-
elles étre en contact ?

En France, le don est anonyme et empéche
tout contactdirectaveclapersonne quiaéteé
greffée. U'Agence de la biomédecine, qui
orchestre la répartition et l'attribution des
organes sur le territoire et assure la coordi-
nation entre les équipes de greffe et les équi-
pes de prélévement, joue un role d'intermé-
diaire. 11 arrive ainsi que la famille du
donneur recoive des témoignages anony-
mes provenant du greffé ou de sa famille
(une carte, une lettre, un dessin d'enfant...).

Comment donner

de sonvivant ?

Le don d'organes de son vivant est régi par
des conditions trés restrictives, ce qui fait
qu'il ne représente, en France, que 10 % des
greffes réalisées. Il s'agit quasi exclusive-
ment du don de I'un des deux reins. Ce don
nepeutétre faitque dansl'intérét thérapeu-
tique d’'une des personnes suivantes (art.

L1231-1 du CSP) : un enfant, son conjoint
ou concubin (pacsé ou non) sous réserve
que vous puissiez justifier de 2 ans de vie
commune, un petit-enfant, un de vos
parents ou son conjoint, un frére ou une
sceur, un oncle ou une tante, un neveu ou
une niéce, une cousine ou un cousin ger-
main. Depuis 2011, le don croisé d’organes
est aussi autorisé : s'il y a une incompatibi-
lité entre le donneur et le receveur, ils peu-
vent se voir proposer un échange avec une
autre famille confrontée a un probléme
d'incompatibiliteé. =

Ce qu'il faut retenir

=» Toute personne est présumée consentirau

prélévement dorganes apres son décés.

Faire face au décés
d'un proche

o Faire face au décés
d'un proche

Le Particulier éditions,
23 €. Louvrage sera
disponible a partir du

7 mars, a la boutique de
notre site leparticulier.fr

=> || est possible de s'y opposer, notamment en sinscrivant sur le

registre national du refus.

=» En pratique, si vous tenez a étre considéré comme donneur,
posséder une carte ne suffit pas. Assurez-vous que votre volonte sera
respectée en exprimant clairement votre choix a vos proches.



