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Le Professeur Louis PUYBASSET, médecin anesthésiste-réanimateur au Groupe hospitalier
Pitié-Salpétriere, AP-HP, dans son article intitul¢ "Euthanasie : la nausée des soignants, écrit :

"Il ne fait plus bon mourir dans notre société. Mourir est
devenu indécent. Mourir doit se passer dans un milieu confiné,
a ’hopital, dissimulé au regard de [’autre, comme si la mort
devait étre niée. La grande majorité des jeunes n’ont jamais vu
un mort. La plupart des jeunes n’ont jamais accompagné un
mourant. Les malades meurent souvent seuls dans [’anonymat
de [’hopital. Comment nos concitoyens peuvent-ils encore
appréhender ce sujet difficile en de telles conditions ? Dans ce
contexte, la proposition qu’il leur est fait de 'zapper' cet
épisode douloureux au plus vite leur apparait sans doute
comme une alternative crédible. Est-ce la vraiment un chemin
de vie ?" (avril 2007)

D’autres témoignages attestent cette impression de solitude que les médecins hospitaliers
ressentent, face a ces patients esseulés qui viennent mourir a I’hdpital. Du 12 au 16/02/07 sur
France 5, la rubrique "7 minutes pour une vie" (Magazine de la Santé) était consacrée au
service des urgences de 1’hopital Antoine-Béclére, a Clamart. Ces mini-documentaires, pris
sur le vif, montraient l'urgence d'une réflexion de la part de 1’usager de la santé sur les
structures hospitaliéres et sur la mort pour aujourd’hui et demain. Pour les spectateurs de ces
mini-documentaires, il est flagrant qu’infirmic¢res et médecins aux urgences tentent (seuls !)
d’organiser la désorganisation, et qu’au bout du compte, il reste comme un arriére-gout
d’insatisfaction et de souffrance. Réaction du Dr. Marc Andronikof, qui dirige ce service des
urgences, face a ces propos :

"Hélas, c'est aussi l'impression que nous avons. Etre tres seuls

face a la désorganisation générale. Et encore toute mon équipe
qui a regarde l'émission a trouvé que les images étaient
étonnamment calmes et ne reflétaient pas le bazar que nous
vivons (mais que l'on essaye d'organiser, finalement on y
arrive un peu)."

La Loi N° 2005-370 du 22 avril 2005, dite « Loi Léonetti », se présente comme "relative aux
droits des malades et a la fin de vie". Elle sert de support au processus de "decision
collégiale" (famille du patient en fin de vie, équipe médicale et paramédicale) et au principe
de "proportionnalite des soins" (jusqu'a quel point il peut étre profitable de maintenir des
soins actifs pour un patient donné) pour l'accompagnement des patients en fin de vie. Elle
promeut le développement des unités de soin palliatif (accompagnement des mourants), vise a
améliorer le confort de fin de vie : le patient a désormais son mot a dire sur sa fin de vie, qui
est reconnue comme un moment important. Le corps médical et les politiques sollicitent donc
une réflexion de la part de I'usager de la santé sur le mourir, la fin de vie.
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Pourtant, il est une question singuliérement absente du discours public : celle du constat de
décés sur le plan de I’éthique dans le contexte des prélévements d’organes : interrogé sur
cette question, le corps médical répond sur la beaut¢ du don. Or les dures réalités des
prélevements d’organes sur donneurs "décédés" (plus exactement : engagés dans un
processus de mort dont l'irréversibilité a été médicalement diagnostiquée) ne peuvent se
résumer aux dogmes de la générosite et de la beauté du don. 11 existe un malentendu voulu et
entretenu par le discours public sur le don d’organes : les transplantations (prélévements et
greffes) sont dites éthiques car elles "sauvent" des vies. Le probléme, c’est que le "don" n'est
jamais présenté comme un produit de la médecine transgressive, dont il est pourtant issu. En
effet, les prélévements d'organes sur donneurs "décédés", de méme que les avortements,
reposent sur une transgression : dans les deux cas, on euthanasie une vie : un début de vie
dans le cas d'un feetus ; une fin de vie dans le cas du donneur "décédé". Ces transgressions
sont permises et réalisées dans le but de poursuivre une finalité jugée comme préférable : dans
le cas de I'avortement, il s'agit d'éviter le décés de nombreuses jeunes femmes qui avorteraient
clandestinement, dans de mauvaises conditions. Dans le cas du don d'organes, on considere
que le déces d'un patient va étre bénéfique a quelques autres, en attente de greffe. La notion
de don telle qu'elle est véhiculée par le discours public évacue la violence pourtant bien
présente dans la question posée aux familles confrontées au don d'organes. Cette violence
contenue dans la question du don est remplacée par la notion de générosité.

Ainsi, une réflexion sur la mort dans le contexte des prélévements et du don d’organes permet
d’identifier une déontologie médicale particuliere, avec laquelle le grand public est trés peu
familiarisé : dans le cas du prélevement des organes d’un patient "décéde"” (plus exactement,
dont on prévoit le déces), il s'agit pour le médecin de sacrifier l'intérét du patient donneur, au
profit de patients receveurs d'organes. Il s'agit la d'une forme de "déontologie" bien
particuliere et sujette a caution dans le corps médical. On voit mal comment l'entourage d'un
patient mourant donneur d’organes pourrait bénéficier d'une information "neutre": la
"déontologie" particuliere qui est a la base du don d'organes ne permet pas la neutralité
de l'information. Ce donneur va techniquement décéder durant le prélevement de ses
organes, il va donc subir cette opération non dans son propre intérét, mais dans l'intérét de
patients qui attendent de récupérer ses organes. Le Centre d'Ethique Clinique (CEC) du
Groupe Hospitalier Cochin-Saint Vincent de Paul (AP-HP) a été créé suite a la loi des
droits des malades de mars 2002. Il joue un role de médiation éthique entre patients et
soignants - role qu'il définit comme "une aide et un accompagnement a la décision médicale".
Le 31/08/2007, le Dr. Nicolas Foureur, du CEC, m’écrivait, au sujet de cette déontologie
particuliere :

"Madame,

Nous avons bien pris note de l'existence de votre blog et de la
page concernant le Centre d'éthique clinique. Votre descriptif
est déja bien complet et concorde bien a la réalité de notre
pratique. Nous sommes tres satisfaits de trouver notre place au
coeur de votre présentation. Il nous arrive en effet d'étre
confrontés aux intéressantes questions éthiques que vous
soulevez dans vos exposés. (...)".

On peut en déduire que la médiation ¢éthique entre les familles confrontées au don d’organes
et les soignants est loin d’étre systématique. Dans ce contexte, on peut se demander si I’'usager
de la santé est a méme de donner son consentement éclairé au don d’organes a sa mort ?
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Le role de [’Agence de la biomédecine, tout comme celui des équipes de coordination des
transplantations, ces équipes constituant le principal interlocuteur des familles confrontées au
don d’organes, est de promouvoir le don d’organes. Or promouvoir n’est pas informer.
Pourtant la loi Caillavet, en méme temps qu'elle stipule le consentement présumé, impose une
obligation d'informer l'usager de la santé. Cette information est de nature médicale, non
juridique ou légale. Les deux fondements juridiques sur lesquels les transplantations
s'appuient sont :@ le consentement présumé, l'information. Celle-ci doit permettre le
"consentement éclairé", que la loi requiert de la part de l'usager de la santé, pour peu que
celui-ci ait consenti au don de ses organes ou de ceux d'un proche. La loi Caillavet ne prévoit
pas le contenu de cette information. Etant bien antérieure a /'Agence de la biomédecine, la loi
Caillavet n'a pas prévu que 1'Agence de la biomédecine orchestrerait le discours public sur le
don d’organes. Or actuellement, c'est le cas : I'Agence de la biomédecine orchestre le discours
public sur les transplantations (= don et prélévement d'organes). Officiellement créée le 5 mai
2005 par décret dans le cadre de la loi de bioéthique du 6 aolt 2004, 1'Agence de la
Biomédecine prend le relais de 1'Etablissement Francais des Greffes. Son roéle, inscrit
dans ses statuts et défini par la loi de bioéthique de 2004, est de promouvoir les dons et
greffes d'organes. En méme temps, elle centralise les actions de communication grand
public, donc le discours officiel sur les transplantations, c'est-a-dire l'information faite aux
usagers de la santé, cette fameuse information qui doit permettre le consentement (ou le refus)
"éclairé" de tout un chacun sur la question du don d'organes. L'Agence de la biomédecine est
donc un organisme bicéphale, responsable a la fois de la promotion des transplantations
et du discours officiel sur le don et les greffes d'organes. Ceci pose probléme, puisque
promouvoir n'est pas informer... Entre promotion et information, 1'Agence de la biomédecine
peut-elle étre le garant du consentement éclairé requis par la loi ?

Les prélevements d’organes sur donneurs «décédés» reposent sur un dilemme: i/ faut que le
donneur soit aussi mort que nécessaire aux yeux de la loi (acceptation sociétale d’une telle
procédure) et aussi vivant que possible juste avant le prélevement des organes, faute de quoi
les greffons prélevés ne sauraient étre viables et aider les patients en attente de greffe. Les
¢tats de mort qui permettent les prélevements d’organes se fondent sur /’irréversibilité d’un
processus : celui de la destruction du cerveau dans le cas de la mort encéphalique, celui de
I’arrét définitif des fonctions cardio-pulmonaires dans le cas des patients «décédés en état
d’arrét cardiaque et respiratoire persistant», ce dernier processus permettant les prélévements
d’organes «a cceur arrétéy. Or assimiler [irréversibilité d 'un processus de mort avec l’état de
mort pose probleme. Un article scientifique paru récemment rend compte de ce probléme :

"Seeking an ethical and legal way of procuring
transplantable organs from the dying without further
attempts to redefine human death.” In: "Philosophy,
Ethics and Humanities in Medicine”, June 29/2007, Pages
2-11. Author: Evans DW, MD, Queens’ College,
Cambridge, UK. (Lire cet article en anglais).

Cet article montre qu’une définition légale de la mort, dans le but de permettre ’activité
des prélévements d’organes sur donneurs '"décédés', se heurte a des contradictions
insurmontables. Ces tentatives de donner une définition légale de la mort en vue des
prélévements d'organes devraient donc étre abandonnées, car il y aurait un conflit
insurmontable entre la nécessité de laisser passer suffisamment de temps pour que le déces
d’un donneur d’organes potentiel puisse étre raisonnablement prononcé, et la nécessité de
prélever des organes (greffons) viables, ces organes ou greffons devant étre prélevés le plus

@O0

Catherine Coste Page 3 /5 By MT HD


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=PubMed&Cmd=ShowDetailView&TermToSearch=17603889&ordinalpos=1&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/2.0/fr/deed.fr

Lettre ouverte au corps médical, aux Sénateurs et aux députés de I'Assemblée Nationale
10/10/2007 http://ethictransplantation.blogspot.com/

tot possible. Rappelons I’adage anglo-saxon exprimant ce dilemme: "as dead as necessary, as
alive as possible" : le donneur potentiel d’organes, dont on dit qu’il est décédeé, doit en fait
étre aussi mort que nécessaire (aux yeux de la loi) tout en étant aussi vivant que possible
(pour que les organes prélevés puissent €tre greffés avec succes). Dans ’article cité, il est
proposé de ne plus parler de donneurs morts (s'affranchir de la "régle du donneur mort"), mais
de donneurs mourants. Tout en posant la question de savoir si un tel "changement de
paradigme" serait accepté au sein de la société (la question de savoir si ce changement
rencontrera l'acceptation sociétale : la société permettra-t-elle le prélévement des organes des
donneurs mourants ?), ’article insiste néanmoins sur les mérites d'une information
transparente et honnéte sur le don d'organes (ne plus dire que les donneurs sont morts). Or
en France, «/[’actuel pragmatisme ou silence visant a ne pas décourager les bonnes
volontés » (Dr. Alexandre Rangel), face a la pénurie de greffons, est toujours de mise.

Examinons ces paradoxes, issus des tentatives de définir les critéres de la mort d’un point de
vue légal, dans le cas de la France :

o les critéres annoncés par la Circulaire Jeanneney de 1968 sont effectivement ¢laborés
28 ans plus tard, avec les lois de bioéthique d’aotit 1996, révisées en 2004. Il y a une
définition de la mort qui repose sur la mort encéphalique, autrement dit: quand il y a
un coma tel que les gens ne pourront jamais revenir et qu’ils sont obligés d’avoir des
machines pour respirer, pour tout, en fait, puisque le cerveau ne marche plus. Donc la
définition légale de la mort en France repose sur une incompétence du cerveau. Ce qui
est paradoxal, c’est que cet état de fait est inscrit dans la loi en France tandis qu’aux
USA et en Grande-Bretagne, de nombreux articles scientifiques affirment qu’on ne
peut pas dire que les gens en état de mort encéphalique sont morts. Doit-on parler d’un
"retard a I’allumage" en France ? Faudra-t-il encore attendre quelques années pour
qu’il y ait une prise de conscience de ce paradoxe en France ?

o En 2005, pour faire face a la pénurie de greffons, la législation Frangaise s’est
intéressée a la reprise des pratiques de prélévements d’organes "a coeur arrété", c’est-
a-dire sur des patients "présentant un arrét cardiaque et respiratoire persistant". Je cite
un extrait du rapport de /’Académie Nationale de Médecine du 14/03/2007, intitulé

"Prélevements d’organes a coeur arréte":

"Depuis 1968 et jusqu’a présent, le prélevement a été
limité aux donneurs a cceur battant en état de mort
cerébrale. Dans le sillage des expériences étrangeres, la
loi frangaise a ouvert depuis aout 2005 une voie
nouvelle, celle des 'décédés présentant un arrét
cardiaque et respiratoire persistant’ autorisant le
prélevement des reins et du foie."”
Ce méme rapport précise :

"Il n’y a qu’une seule forme de mort: la mort
encéphalique, qu’elle soit primitive ou secondaire a
Parrét cardiaque’.
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Or cette définition légale de la mort aboutit a un paradoxe: dans le cas de la mort
encéphalique, le cceur bat encore alors que le cerveau est détruit — il y a un débat au sein de
la communauté médicale internationale, non résolu a I'heure actuelle : est-il possible de faire
¢quivaloir la mort avec une incompétence du cerveau ? Dans le cas des sujets "décédeés
présentant un arrét cardiaque et respiratoire persistant" (forme de "déces" rendant possibles
les préléevements "a ceeur arrété"), le ceeur ne bat plus, tandis que la mort du cerveau n’est
pas requise, ce qui conduit au paradoxe suivant : comment affirmer le déces d’un sujet
"présentant un arrét cardiaque et respiratoire persistant'", mais dont la destruction du
cerveau n’est pas requise avant le prélévement de ses organes, si la seule forme de mort
qui prévaut médicalement et légalement est celle du cerveau, qu’elle soit "primitive ou
secondaire a arrét cardiaque" ? Autant dire que ce sujet décédera pendant le prélévement
de ses organes, puisqu’avant le prélévement, la destruction du cerveau ne peut pas étre
établie avec certitude. En effet, en 1’état actuel des connaissances scientifiques, il n’est pas
possible de déterminer avec certitude le moment précis de la destruction du cerveau, dans le
cas d’un sujet "présentant un arrét cardiaque et respiratoire persistant”. A quel moment un tel
sujet se trouve-t-il en mort encéphalique ?

On voit bien que les tentatives de définir les critéres de la mort d’un point de vue légal, dans
le but de permettre I’activité des prélevements d’organes sur donneurs "décédés", se heurtent
a des contradictions insurmontables. En derniére analyse, les états de mort appelés « mort
encéphalique », « mort cérébrale », « arrét cardiaque et respiratoire persistant » constituent
des formes de mort dites « équivoques », tandis que [’arrét circulatoire (destruction
irréversible des fonctions du cceur, du cerveau, des poumons) constitue une forme de mort
dite «univoque». C’est ainsi qu’au Canada, aux USA, en Grande-Bretagne, la
communauté scientifique médicale revendique plus de transparence dans le discours
public, et demande a ce que la distinction soit faite entre les trois états cités plus haut (les
formes de mort « équivoques »), qui permettent les prélévements d’organes, et I’état de
mort (forme de mort « univoque »), étant bien entendu que la mort cérébrale, encéphalique
et arrét cardiaque et respiratoire persistant sont des états qui permettent les prélévement
d’organes, mais que ces états sont distincts de l'état de mort.

Dans ces conditions, il conviendrait de répondre aux questions des usagers de la santé
concernant I’anesthésie des donneurs d’organes « décédés ». Pour le moment, force est de
reconnaitre que rien n’est fait pour rassurer les usagers de la santé a ce sujet...
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