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Présidence de M. Alain Claeys, rapporteur,
puisdeM. Bernard Charles, président

M. Alain Claeys, rapporteur. — Mesdames, messeurs, le projet de loi
relaif & la bio&hique prévoit d'dargir la catégorie des donneurs vivants notamment
en ouvrant cette posshilité aux personnes entretenant avec le receveur des liens
éroits et dables, de naure a garantir le respect des principes généraux du
consentement libre et éclairé e de la gratuité. Cet dagissement se dtue dans le
contexte particulier d'un manque de greffons, ce qui peut représenter d'ores e d§a
un argument pour le développement des greffes avec donneur vivant.

D'autre part, il exige dans le monde une grande diversité concernant la
pratique de ce type de greffe. En 1993, aux Etats-Unis, par exemple, ce type de
greffe représentait 40 % du tota des greffes. Cette proportion n' était que de 4 % en
France.

Mais cette pratique divise, semble-t-il, la communauté médicde e nous
sommes la pour en discuter. En effet, pour certains, le premier des principes
médicaux et le «ne pas nuire». Comme |'écrit le professeur Coutil dans la revue
Le Courrier de la transplantation, «Le risgque vital et fonctionnel pour le donneur
vivant doit toujours étre vivant dans nos préoccupations et nos décisions, et reste le
facteur limitant essentiel de cette activité de transplantation ».

Il nous appartient donc d entendre les différents arguments en présence. Je
remercie mes collégues et nos invités de participer a cet échange de vues.



Permettezzmoi de vous présenter regpidement nos intervenants € je
demandera ensuite & chacun deux dintervenir cing minutes avant que nous
n’ engagions le débat.

M. le professeur Gérard Benoit et chirurgien transplanteur au service
d'urologie du centre hospitdier universtaire de Bicétre e secrétaire générd de la
Société francaise de trangplantation. Il nous présentera les arguments scientifiques et
meédicaux qui militent en faveur d’ un don d’ organes entre personnes vivantes.

M. Jean-Paul Soulillou est présdent du Consell médicad et scientifique de
I'Etablissement francais des Greffes. Il dirige le centre de transplantation rénde de
Nantes, le plus important de France. Il nous fera un éa des lieux du don entre
vivants, en termes de donneurs et de receveurs, quels sont les principaux
bénéficiaires du don d’ organe avec donneurs vivants et avec quels résultats.

Puis nous aborderons les aspects plus spécifiques des greffes a partir de
donneurs vivants, selon les organes greffés.

Nous entendrons le professeur Bitker, responsable du programme de
trangplantation rénde et pancrégtique et coordonnateur de I'enseignement de
néphrologie de 'UFR de la PRitié-Sdpétriere. || dressera un éa des lieux de la
transplantation rénde en France et abordera I'évaluaion des résultats de cette
pratique, les problemes éhiques qu' dle souléve, en terminant par des propositions
de modifications, Sl I'estime nécessaire.

M. Henri Kreis, professeur de néphrologie a I'université de Paris, est chef
du département de transplantation d'organes a I'hOpital Necker. || abordera les
aspects particuliers de la transplantation rénde chez les jeunes enfants e il nous
exposerales problemes spécifiques liés a cette population.

M. Olivier Boillot, professeur de chirurgie digestive et responsable de
I'unité fonctionnelle de trangplantation hépatique de I'hOpitd Edouard Herriot a
Lyon, nous exposera les caractéritiques de la transplantation hépatique avec
donneur vivant, tant en termes de comparaison avec les greffes a partir de greffons
cadavériques, lapratique al’ éranger et les perspectives de cette pratique.

M. le professeur JeanrPaul Couetil est chirurgien au sarvice de chirurgie
cardio-vasculaire de 1'hopitd Bichat-Claude Bernard et rédacteur en chef de la revue
Le Courrier de la trangplantation. 11 nous donnera un gpercu de la transplantation
lobaire pulmonaire a partir de donneurs vivants, ses implications et ses résultats aing
gue les problemes éhiques particuliers gu' dle souléve, compte tenu du taux éevé
de mortdité chez le receveur, 30 % pa an. C'est donc un sujet extrémement
important.

M. Jean-Paul Vernat, chef du sarvice dhématologie clinique du groupe
hogpitdier Pitie-Sdpétriere, et professeur en hématologie. Il nous expliquera les
particularités du recours a la greffe des cdlules souches hématopoiétiques que le
projet de loi prévoit dins&rer dans la catégorie des tissus et celules et non plus des
organes. C'est la une modification du projet. L’'évolution des techniques nécessite



donc un cadre juridique garantissant la protection des patients tout en permettant de
S adapter.

M. Régis Valle, présdent de la fédération nationde d'ade aux insuffisants
rénaux nous présenterale point de vue des patients en attente de greffe.

M. Didier Houssin, directeur genérd de I'éablissement francais des greffes
abordera les aspects juridiques et éhiques lieés aux dons en matiére dincitation,
dinformation e de consentement. I nous résumera les propostions de
I" Etablissement francais des greffes pour amdiorer lalégidation.

Je dois excuser le professeur Cochat, spécidiste de transplantation rénade
chez I'enfant a I’hopitd Edouard Herriot a Lyon. |l aurait souhaité participer a notre
table ronde maisil nous prie de I’ excuser, n"ayant pu reporter une consultation.

M. Jean-Miche Dubernard. — Je souhaite m'adresser a mes confréeres
pour leur expliquer que depuis dix-huit mois nous avons eu toute une S&ie
dauditions & dalleurs cetans ont dga é&é auditionnés par notre groupe.
L’impression que j'a eue de la pat de mes collegues, parlementaires cette fois, et
que les informations qui leur sont paverues, soit en faveur soit contre la
trangplantation a patir dorganes prédevés chez le donneur vivant, é&aent
incomplétes, pas tout a fait objectives et surtout pas tout a fait éayées par un
raisonnement éabli sur I’ expérience d’ un certain nombre de groupes.

Je me sens, éant juge et partie, incgpable d ére objectif ! Mais quand j'a
entendu ce que j'a entendu sur les aspects positifs de la transplantation a partir de
donneurs vivants - ére greffé sans trop atendre, avoir des réaultats
incontestablement supérieurs - e sur les agpects négatifs - les risques encourus par le
patient, les dérapages potentiels vers le commerce d'organes ...- j'a eu I'impression
que tout cda n'éait pas tout a fait bien «méabolise» par mes collégues députés.
lls avaient regu des informations, certes, mais ces informations N éaent pas assez
complétes et ne reposaient pas sur un socle solide.

Teles sont les rasons qui mont pouse a demander a M. Clagys
d organiser cette réunion. C'est I'état d’esprit dans lequel | faut que vous répondiez,
me semble-t-il, pour gu'a la fin de cette réunion, on sache &, oui ou nhon, nous
prenons une podtion claire.

M. Alain Claeys, rapporteur. — Nous sommes donc dans «une sesson
de rattrapage ».(Sourires) En tout cas, cette table ronde est utile La commisson a
souhaité approfondir un certain nombre de sujets et notre collégue Dubernard a
rason. C'est ce que nous avons fat sur le clonage thérgpeutique par une audition
particuliére, laguelle &ait souhaitée par Iui et dle éait souhaitable.

M. Gérard Benoit. — Quedles sont les greffes posshles? Qud et le
risque pour le donneur ? Que est | avantage en termes de résultets ?

(M. Benoit commente une série de diapositives.)



Trois greffes sont possbles: pulmonare, hépdique e rénde. Je me slis
basé sur les registres francais, américains et européens pour vous répondre,

Des greffes pulmonaires sont faites aux Etats-Unis. Cent receveurs ont été
greffés avec deux personnes de leur entourage, chacune ayant donné un lobe. Sur
cette Série, aucun risque pour le donneur. M. Couetil vous en reparlera sans doute en
déail tout al’ heure.

Le choix, c'est le regigtre européen. Ce diagramme vous montre la grande
augmentation des donneurs vivants faits chez les adultes en transplantation
hépatique en Europe.

II'y a eu quatre déces sur 430 donneurs vivants de foie en Europe. Vous
pouvez lire les causes. M. Boaillot pourra entrer dans le dé&ail. On voit bien que le
risque est de présde 1 % lorsqu'il S agit de donneurs vivants de foie.

On voit l'avantage qu'il peut y avoir pour les receveurs. Cette courbe du
registre européen - dle date d'une semaine environ - montre en haut la courbe des
donneurs vivants; la courbe intermédiaire est celle qui concerne la coupure du foie
en deux pour fare deux greffes; la courbe du bas et celle des donneurs
cadavériques. Les résultats montrent que les greffes faites a partir de donneurs
vivants sont supérieures a celles faites avec des cadavres.

Nous avons donc vu le poumon et le foie. Pour le rein, Didier Houssn
pourra vous exposer les chiffres de I'Etablissement francais des greffes. Je vous
indique ic les chiffres qui montrent la survie du greffon en France avec un avantage
aux greffesfaites apartir du vivant par rapport a celles faites a partir de cadavres.

Pour la mortdité, j'a retrouvé le chiffre classque, éabli par Ngarian:
20.000 greffes et 0,03 % de déces. Les décés sont donc possibles mais ils sont rares.

Un chiffre m'a énormément surpris d’autant que je ne le connaissais pas.
En dlant dans le regidre améicain, j'a vu les dermiers chiffres de demi-vie du
greffon fait aux Etats-Unis. Un rein sur deux est efficace. 1l est de dix ans pour les
reins prélevés chez des cadavres, de dix-sept ans quand le rein est préevé dans
I’entourage non familia, de seize ans quand c'est un frére & beaucoup plus quand
c'est un HLA identique mais, amon avis, ces chiffres sont sujet a caution.

D'agores ces chiffres du registre américain, on voit donc bien que les
donneurs vivants donnent une demi-vie du greffon supérieure a cdle des reins de
cadavres.

Cette digpogtive fat apparditre en jaune I'augmentation des greffes faites
aux EtaisUnis; la courbe en vert et celle du nombre de greffes fates a patir de
reins de cadavres: pas daugmentation; la courbe rouge fat appardtre une
augmentation des dons du vivart.

Que montre ce tableau compliqué et brut qui est sur Internet ? Il montre les
greffes avec des vivants et des nonapparentés. |l y a auss celes que | accepte
volontiers, la famille, les épouses e les amis En pratlique, cette augmentation



permet de disinguer deux parties: la famille, les épouses, les concubins, les Pacsés,
c'est-a-dire des personnes qui ont d§a des «contrats» avec leur partenaire ; puis les
amis, pour lesquels les choses me parai ssent plus complexes.

Magré tout, on voit quune augmentation a &€ possble et quil faut y
réfléchir.

En 1998, la société dont je fais partie avec beaucoup de mes collegues ici
avat réfléchi aux problemes de la loi de bioéhique. Nous avions ingsté sur
quelques points.

Il fdlat que les pouvairs publics paticipent a I'information a la fois sur le
don du cadavre et sur le don du vivarnt.

Il fdlat éendre le don plus largement a la famille génétique & auss aux
personnes émotionnellement liées - époux, concubins et Pacs - e bien sOr garder un
contrdle juridique Sérieux et important de cette procédure.

Tels sont les quelques points sur lesquels je voulais inggter.

M. Jean-Paul Soulillou. — Monseur le rapporteur, pour suivre plus
secifiguement les questions que vous aviez suggerées dans votre courrier, je vas
essentidlement parler du rein. D’autres collégues sont plus compétents que moi pour
parler d’ autres organes.

Je voudrais redire des choses que vous connaissez certainement dga et
évoquer quelques points smples.

La spécificité francaise par rapport au faible nombre de trangplantations a
partir de donneurs vivants devient un peu emblématique, parce que I'on compare
toujours classquement la France aux Etats-Unis lagudle e mantenant isolée en
Europe. Nos collegues suisses - qui ne sont pas réputés pour étre des tétes brilées -
rédisent plus de 50 % actudlement ; cdla démarre auss en Angleterre. La France
partage avec |’ Espagne des chiffresinférieursa 5 %.

Je ne crois pas que ce chiffre soit un sgne de prudence mais je I'andyse
comme un manque.

M. Houssn reviendra sur le fat que va pardtre une information tres
importante issue de [|'Etablissement francas des Greffes, information qui va
certainement changer les choses. Cda dit, dles évoluent d§a en France e a mon
sens le chiffre sera cette année de 10 %. Une fois cette barre dépassée, nous le
savons, les choses décollent.

Nous sommes donc dans une période intermédiare ou la France va
certainement rgjoindre le peloton des autres pays.

A ce titre lg jatire votre attention sur le fat que cette loi que nous
atendons tous va nous engager pour tres longtemps, peut-ére une décennie.
Certaines choses nous paraissent maintenant quelque peu curieuses techniquement.



Cest pa exemple la posshilité de pouvoir permettre des échanges entre familles
différentes, lorsqu'une transplantation n'est pas possble parce que la compatibilité
des groupes sanguins ABO ne la permet pas.

Jattire votre attention! Il va faloir permettre ces &€hanges car le but est de
fare ce type de trangplantation avec des gens motivés qui ont des liens forts. C'est
leur droit de citoyen de pouvoir avoir acces a ce type de technique. Cela fonctionne
aux EtatsUnis. Pour le moment en France ce nest pas vrament a I’ordre du jour
mas cea le deviendra dans cing-dix ans. Je crois que la porte doit ére ouverte,
évidemment avec un syséme de commisson de régulation pour que nous puissons
avoir un regard sur tous les aspects de ces échanges-la.

Deux autres points me paraissent importants.

La trangplantation a partir de donneurs apparentés dans le domaine du rein
réglerait pratiquement le probléme francais, probleme énorme. Dans dix ans il y
aura plus de 7000 personnes en attente. Le colt financier et énorme mais le colt
humain sera encore plus difficile a supporter. L’attente pourra durer dix ans pour des
gens défavorises. La trangplantation a partir de donneurs vivants résoudrait donc une
partie de ce probleme.

Cest une pratique qui, quanttitativement et qualitativement, et tres
importante. Il faut comprendre qu'ele permet daugmenter les greffes mas auss
leur qudité. Les greffes durent plus longtemps, ce qui augmente I'effet smple du
nombre.

M’éant intéressé a ce probléme de transplantation a partir de donneurs
vivants e pour avoir discuté beaucoup avec les maades, je sais que certaines
familles sont choquées que notre pays ne leur offre pas cette posshilité. Des gens
seraent préts a donner un rein a l'intérieur de leur famille et ils sont choqués des
difficultés qu'ils ont a pouvoir rédiser ce don. Comme vous le savez, certans
essaient d'dler a I'é@ranger. Par dela le probléme médica, se pose auss cet
important « probléme citoyen ».

M. Marc-Olivier Bitker. — Jeveux indster sur pluseurs aspects.

Premiérement, la loi bioéthique de 1994 inddtait énormément sur le recuel
par le témoignage des proches de la volonté du défunt lorsqu’'il Sagit de
transplantation de rein de cadavre. Or il n'est probablement pas de meilleur
témoignage que cdui d'un vivant qui peut non seulement donner ou ne pas donner
son accord mais surtout revenir sur un accord éventud. Quelquefois, le réle de
I’équipe médicale est dors de faire que ce retour sur un accord préaablement donné
soit non pas masqué mais présenté de telle sorte qu'il ne choque pas un éventue
receveur. Mais encore une fois, la premiere liberté est celle de s exprimer quand on
est vivant. Bien slr, il faut sassurer que le don du vivant nest pas sous contrainte
mais td es auss le réle éventudlement des comités d'experts ou des comités de
sages dont la Sociéé francaise de transplantation avait vivement souhaité la
crégtion. En tout cas, je crois que le don du vivant est le melleur don qui soit,
dautant que les choses ne s font pas en queques heures, du moins en
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trangplantation rénde. On prend le temps d'en parler a de nombreuses reprises e le
futur donneur voit de nombreux membres de I’ équipe médicae ou paramédicale.

Deuxiemement, 5 le devenir des donneurs - un des tres gros problemes
éthiques posés par ce type d'activité - a pu faire I’ objet de quelques craintes au début
des années 1980, la plupart des équipes, dont la nétre, ont travaillé sur ce sujet. En
dehors de la mortdité péri-opératoire relevée dans |'éude de Ngarian, il est
actudlement prouvé de la maniere la plus formdle qui soit, tant par les équipes
américaines que par les équipes nordiques, ou la trangplantation rénde a partir de
donneurs vivants et trés répandue, que le devenir des donneurs est dtrictement
identique & moyen et long termes a celui des gens n"ayant pas donné, par exemple de
leurs fréres et soaurs qui, eux, n'ont pas fait I'objet d'un prédévement de leur vivant.
lls ont les mémes madadiess la méme incidence de problémes de santé
néphrologiques ou non néphrologiques. Cest mantenant une certitude
scientifiquement assise et de nombreuses publications existent a ce sujet.

Troisémement, la gStuaion dans le monde nous met actudlement, nous,
Francais, dans une dtuation qui Nest pas paticulierement en avance dans ce
domaine puisque, comme cela éé dit tout a I'heure, aux Etats-Unis C'est, sdlon les
centres, entre 40 et 60 % de transplantations rénales a partir de donneurs vivants.
C'est 8 % en Europe, 25 a 40 % dans les pays nordiques. La France, avec 4 % pour
le moment, est encore tres en retard, probablement pour des raisons culturelles sur
lesquelles nous reviendrons peut-étre.

Je veux dire auss a qud point, nous, trangplanteurs rénaux, Sommes
actudlement frappés du fait de la pénurie de greffons d'origine cadavérique. Nous
avons tendance a dagir les indications ou a diminuer les contre-indications au
prdévement d'organes chez les patients en é&a de mort encéphdique et nous
sommes de temps en temps confrontés a des problémes extrémement difficiles pour
décider de greffer ou de ne pas greffer un rein préevé chez des sujets par exemple
&és ou ayat des pahologies, notamment vasculares. Cest la un véitable
probléme e le devenir & moyen terme de nos greffés rénaux a patir de reins
prélevés chez les patients en éat de mort encéphdique et certainement un souci. |l
sat en grande patie résolu par un dargissement des possbilités de préévement
chez les sujets vivants.

Je crois quil et plus la peine de revenir sur I'intéré qu'il y a a recevoir
un rein HLA identique venant d'un frere ou d'une soaur. C'est la méme chose pour
des reins semi-identiques par rapport aux reins de cadavres. Mas il et
particulierement intéressant de voir les résultats publiés par une équipe nordique, en
I’occurrence  Ferhman-Ekholm et ses  collaborateurs, éudiant le devenir  des
receveurs ayant recu des reins de conjoint : les résultat sont encore supérieurs a ceux
obtenus pour les maades ayant recu des reins de frere ou de soar HLA semi
identique ou de leurs parents qui sont, par définition, semi identiques.

Notons un point qui fait pafois sourire les personnes de sexe féminin: ces
résultats sont les meilleurs obtenus, & par le HLA identique, lorsgu'une femme
donne a son mari, l'inverse néant pas tout a fat vra. Souvent, les femmes
S immunisent contre leur mari al’ occasion des grossesses.
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Actudlement, dans notre centre, la transplantation rénde a patir de
donneurs vivants représente 20 % de I’ activité. Nous avons commencé a dével opper
ce programme en 1991; laugmentation a é&é tres réguliere. Comme le disat
précédemment Jean-Paul Soulillou, quand on a commencé on e tdlement
impressonné par la qudité des réaultats qu'on a envie de continuer. Actuelement,
nous sommes donc a 20 %.

Je veux évoquer auss I’aspect économique dont il et actuelement tres a la
mode de parler chague fois qu'il Sagit de médecine. Le souhait de tous nos
gouvernants, de quelque bord quils soient, e que nous donnions le mellleur soin
au moindre colt. Précisément, la trangplantation rénae a partir du donneur vivant est
un exemple absolument caractéristique des meilleurs résultats obtenus chez le
patient mdade, avec un colt moindre, puisque les épisodes de rget, les
complications liées a I'immunosuppresson sont plus faibles que chez les patients
recevant des reins de cadavre du fat que les reins greffés sont plus compatibles et de
meilleure qudité.

Enfin, je veux dire & qud point j’adhére complétement aux propositions qui
avaent é&é fates par la Société francaise de transplantation lors de ses assises en
1998. Nous pensions qu'il serait souhateble d'd@argir au conjoint la posshilité de
greffes au sein de lafamille cette fois-ci non génétique.

M. Jean-Paul Soulillou a posé le probléme de savoir Sil ne faut pas dler in
tout petit peu plus loin lorsgu'il existe des incompatibilités dans le syséme ABO.
On pourrait trés bien imaginer que, encore une fois sous le contrfle de comités de
sages ou d'experts - je préfére le premier car les trangplanteurs ont besoin de temps
en temps d ére freinés ou contrélés dans le bon sens du terme par des gens sages -
cette posshilité soit dargie aux beaux-fréres ou aux belles-soaurs, dans certains cas
paticuliers et gores une éude soigneuse. Bien entendu, il et fondamentd que le
caractére de conjoint ne soit pas seulement éabli par le fat quils ont sgné un
papier mais auss par une véitable vie de conjoint, témoignages a I'appui. Ce point
me parait important mais ¢’ est la le réle des comités de sages.

La SFT avat auss pensg que dans cetans cas paticuliers, notamment
lorsque les grands-parents sont trés jeunes, les reins de grands-parents pouvaient étre
utilisés. Nous éions un peu réticents e méme assez réticents a la transplantation
entre donneurs vivants sans relations génétiques, lorsguils sont Smplement amis.
Mais ce point peut certainement étre rediscuté probablement au cas par cas & sous le
contréle de comités de sages.

M. Henri Kreis.— Mesdames & messeurs les membres de la
commission, vous aurez probablement compris au cours des auditions précédentes
que les intéréts qui gouvernent chacun dentre nous sont fondamentaement
différents et que la maniére de présenter les données n'est pas fausse mais souvent
sortie de son contexte et donc avec I’ introduction de biais.

Je veux d'abord régler plus particulierement la question des enfants sur
laquelle vous m'avez demandé mon avis. Je crois que cette question ne pose aucun
probleme, en particulier lorsque le don provient d'un parent du premier degré. Il et



— 393 —

dar quil ne peut y avoir aucune suspicion, aucun doute sur la volonté d'un parent
de donner un organe a ses enfants. La surprise tient plutét au fat qu'il n'y a pas
100 % de dons pour les enfants. Les propostions de ces dons sont inférieures a
50%, ce qui met dga une certaine réserve sur la vaeur du don dans d autres
circonstances que celle du parent a I’enfant. Mais laissons de coté ce probléme qui, a
mon avis, et smple e sur lequd tout le monde sera sans doute d'accord, et
revenons au probleme plus général des transplantations pour des personnes adultes.

Il faut se mettre dans un contexte différent selon que I'on et en péiode de
pénurie ou en péiode de non pénurie. Les résultats qui vous ont tous été présentés
aujourd’hui sont tous des résultats observés en période de pénurie. QU est-ce que
cdachange ?

En période de pénurie, on utilise des organes de moins bonne qudité que
lorsgu'on Nest pas en période de pénurie. Depuis dix ans, nous utilisons de plus en
plus dorganes dits marginaux. Cela veut dire gqu'ils proviennent de donneurs &gés,
présentant dga lorsqu'on les transplante des Iésions plus ou moins séveres. Mais s
NOUS Nous reportons aux années de non-pénurie - il y a quinze ou vingt ans, voire
plus - on Sapercoit que les reins provenant de domeurs décédés de morts
encéphdique avaient une qudité de survie qui éait identique a cdle des donneurs
vivants, sauf les donneurs qui sont HLA identique, lesquels représentent 25 %
amplement de la frarie Tous les autres reins avaent des survies qui éaent
identique a ceux obtenus avec les organes préevés sur des donneurs morts.

Faut-il donc aujourd’hui, en pé&iode de pénurie, prendre des décisons
définitives ? Personnellement, je pense que non. Les décisons que nous devons
prendre actuelement doivent ére a terme et a court terme. D’autre part, on ne peut
pas désncaner le probleme du préévement sur donneur vivant de I'ensemble du
probleme de la transplantation d organes ou méme de I'ensemble de I’ utilisation du
corps humain.

Le probleme de la transplantation d'organes dans son ensemble doit
envissger a la fois le cadavre et le donneur vivant. On dit ayjourd hui, et tout le
monde accepte I'idée, que nous sommes en période de pénurie. Cette pénurie est-ele
rédle ou ext-dle amplement de fait, parce que I’on ne va pas chercher, parce que
I’on ne sest pas donné les moyens d obtenir les bons donneurs, les bons organes et
de |les obtenir tous ?

Ce probleme a éé pris en mains par les trangplanteurs depuis 1969 ou 1970.
Cela a éé probablement une bonne chose au départ et une erreur par la suite. Ce
n'est pas aux médecins de régler ces problémes. Aujourd hui, la collecte des organes
et devenue un probléme de société et a mon avis c'est a la société de décider de
deux choses. D’'une part, veut-dle des transplantations d organes, veut-dle que I'on
utilise le corps humain pour le bénéfice de ses membres? S la réponse et postive,
cest ala société de dire comment ele veut que I'on donne et que I'on collecte les
organes.

Il a pluseurs manieres de fare mais je pense que nous devons aujourd hui
constater que le don dorganes, qui a éé la base du syseme de pensée des



trangplanteurs depuis trente ans a abouti a I'échec d'aujourd hui. Je pense donc
quen pardlde au probléme du donneur vivant, on ne peut pas ne pas mettre en
route une réflexion sur la collecte des organes en générd €, en particulier, revoir la
maniere dont nous avons agi depuis trente ans, se demander Sil N'y a pas une autre
voie qui nous permettrait d augmenter la collecte des organes cadavériques et la
collecte des organes de bonne qudité, de telle sorte que cette fois-ci nous n'aurions
plus besoin de préever des organes sur des donneurs vivants.

Il ne faut pas oublier que méme s la mortdité es fable, la mortdité exise
e, lorsgu'ele survient dans une équipe, c'est quelque chose de dramatique. Notre
collegue Jeant Michel Dubernard pourra éventuellement témoigner sur ce point.

Jinsgte aur le fat que la péiode de pénurie et une mauvaise période pour
prendre ce genre de décisons, surtout S dles doivent ére prises de facon prolongée,
pour longtemps.

M. Olivier Boillot. — La trangplantation hépatique est une transplantation
tres lourde, qui et compliquée du point de vue technique et qui est souvent faite
chez des maades en tres mauvais éat généra, souvent en urgence.

(M. Baillot projette une série de transparents qu’ il commente.)

Je dtue rapidement le contexte de la transplantation hépatique en Europe.
Un regisre européen collige toutes les transplantations qui ont é&é faites depuis
1968. En décembre dernier, 42.000 transplantations avaient éé réalisées, dont pres
de 8600 en France. Le nombre annuel de transplantations hépatiques évolue de
maniére assez exponentiele jusgue dans les années 1998-1999 e il atteint un plateau
lié principaement au manque d organes.

Voici la courbe de la survie globde des patients transplantés du foie. De
1988 a maintenant, la survie des patients était autour de 80 % a un an et a 62 % a dix
ans. La survie des greffons et un peu moins bonne puisgu’'un certain nombre de
patients doivent étre retrangplantés pour diverses raisons.

Congdérant I'année de la transplantation, on peut noter une améioration
sensible des résultats dans |l es périodes récentes.

Cette digpogtive montre I'acuité du probleme des donneurs aux Etats-Unis.
Les colonnes de gauche représentent le nombre de patients inscrits; les colonnes en
bleu représentent le nombre de donneurs; la courbe jaune représente le nombre de
trangplantations. |l apparait que la durée d'atente augmente aing que le nombre de
déces avant transplantation.

Ced auss ce qui se passe en France, a moindre échelle, comme vous le
voyez, pour le nombre de transplantations réaisées et le nombre de patients inscrits.
A droite, vous lisez le nombre de trangplantations qui augmentent mas dles
augmentent auss pardldement avec I'augmentation du nombre des patients inscrits
Par an, 8 a 10 % des patients meurent avant la transplantation. La colonne de droite
représente le nombre de donneurs vivants qui ont éé faits en France depuis 1995 et
ils augmentent trés [égérement.
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Le foile est un organe unique aors que le rein et double. Par contre, le foie
peut se diviser anatomiquement. La posshilité de greffer un receveur dépend
principdement de son poids. Pour les petits enfants, il suffit de prendre une petite
patie, par exemple 20 % du foie. Mais globdement il faut que le receveur recoive
une masse hépatique qui correspond au moins a 1 % de son poids corporel. Pour les
adultes, il et nécessaire de rédiser une hépatectomie qui représente en général 60 %
du foie du donneur, ce qui et un geste chirurgica plus lourd.

Je vous présente maintenant les résultats de la transplantation hépatique a
partir de donneurs vivants en Europe, colligés par le registre européen d octobre
1991 a décembre 2000. 33 centres sur 115 pratiquent la transplantation hépatique a
partir de donneurs vivants. Pendant cette période, environ 530 trangplantations ont
éé rédistes a partir de donneurs vivants, en Europe, dont 133 en France.

Le transparent suivant retrace |’ évolution des centres en Europe qui se sont
mis a fare des trangplantations a partir de donneurs vivants: |'augmentation est
graduelle depuis 1991.

Quds sont les paients qui bénéficient de la trangplantation a partir de
donneurs vivants, en Europe? Initidement, ¢'éait les enfants, ce qui &ait lié au fait
quil exigat peu de greffons pédiariques. Petit & petit, ces enfants ayant éé
favorisés dans les régles de digtribution des organes, le besoin sest fat moins sentir
d utiliser les donneurs vivants. Par contre, les patients qui meurent sur la lige
d atente sont principdement des adultes. C'est la raison pour laquelle depuis trois
ans environ se déveoppe de maniere relativement importante la transplantation a
partir de donneurs vivants pour les adultes.

La relation entre donneurs et receveurs et marquée sur ce tableau. Nous
condatons que findement ce sont surtout des greffes intra familides au premier
degré mais que dans certains cas les grands-parents peuvent auss donner.

Qud et le type de greffon utilist? Dans 37 % des cas, ce sont les foies
droits qui correspondent & la plus grosse hépatectomie et les adultes sont donc
principalement concernés. Comme M. Benoit vous I'a indiqué tout & I'heure, le taux
de mortaité des donneurs &ait de 0,9 %. Dans notre centre, un donneur est mort
I'année derniere et cette mort a &é publiée dans les médias. Pafois, cda et
difficilement controlable malheureusement.

Concernant les complications réversibles chez les donneurs, il faut dire que
83 % des donneurs n'ont pas eu de complications apres I’ intervention et 17 % ont eu
des complications diverses qui, la plupart du temps, éaient réversibles.

Les indications sont a peu prés comparables aux indications de
transplantation chez les patients qui regoivent un foie dorigine cadavérique. La
différence serait peut-étre que ce sont surtout les patients qui ont une cirrhose tres
évoluée e qui ne peuvent attendre la proposition d' un donneur cadavérique qui ®nt
orientés préférentiellement vers latrangplantation a partir de donneurs vivants.

Le transparent suivant fat éa de la survie qui a dga é&é évoquée
précédemment. 1l est vra que la survie des donneurs vivants a long terme semble un



peu melleure que cdle, d'une part, des patients transplantés a partir de donneurs
cadavériques ou, d'autre part, de patients transplantés a partir de bipartition. Cele-ci
consste dans un foie cadavérique coupé en deux, ce qui permet dors de greffer deux
personnes, la plupart du temps, un enfant et un adulte.

Voici la liste des centres qui ont contribué a ce registre du donneur vivant.
En France, 9x a sept centres actuelement pratiquent d une maniere plus ou moins
importante |es trangplantations a partir de donneurs vivants.

En résumé la trangplantetion a patir de donneur vivant représente un
progres technique indéniable pour certains patients, avec un risque de décés sur dix.
Comme je vous I'a dit, ceux qui ont une cirrhose évoluée ou pafois certains cancers
du foie qui ne pourraient pas atendre la propostion d'un donneur cadavérique. |l
faut savoir que la durée d'atente est en France de I'ordre de Sx mois au minimum.
Cela permet égdement de libérer d autres greffons pour des malades qui n'ont pas la
possibilité d avoir un donneur vivant.

Les réaultats en termes de survie sont au moins équivaents a ceux avec une
trangplantation a partir dun donneur cadavérique et le risqgue de mortdité du
donneur représente la limitation principde de la techniqgue. Un grand nombre de
précautions doivent ére prises Il faut que les équipes chirurgicdes aent une
expatise auffisante en trangplantation et en chirurgie hépatique, que les indications
soient bien choises e que les informations soient données de maniére compléete et
précise aux familles.

M. Jean-Paul Couetil. —Je vous dira queques mots sur la
transplantation pulmonaire et en I’occurrence sur la partie concernant les donneurs
vivants.

La trangplantation pulmonaire présente quelques particularités par rapport
aux autres transplantations. D’une part, elle s adresse a des patients dont le pronostic
vitd et menacé. L’enjeu et donc la vie du patient, bien entendu, contrarement a
celle du rein mais de la méme maniére que la trangplantation hépatique. D’ autre part,
la transplantation pulmonaire est cetainement la plus récente au niveau de la
chronologie; €dle sest développée beaucoup plus récemment que les autres
trangplantations. Dés lors, |I'expéience, notamment Sagissant des donneurs vivants,
est beaucoup moindre en lamatiére,

I Ny a que deux centres aux EtatsUnis qui transplantent de fagon assez
réguliere les patients avec des donneurs vivants en mdiere de transplantation
pulmonaire. Un centre a une assez grande expérience. Il n'a débuté qu'en 1991 et
actudlement plus de 250 patients ont &é transplantés. Les seules données que nous
avons dans la littérature viennent des Etats-Unis et essentiellement de ce centre.

Le deuxieme centre aux EtaisUnis et cdui de Sant-Louis. Il a une
oixantaine de patients transplantés et les résultats prétent donc encore a caution car
ce nombre ' est pas suffisant.

Depuis quelques années, a Paris, on a commencé a sintéresser a |’hdpita
Georges Pompidou au probleme de la transplantation pulmonaire a partir de
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donneurs vivants €& nous n'en avons transplanté que cing. Cest cette année
smplement que I'on sest post rédlement le probléme de la transplantation a partir
du donneur vivant, avec |e groupe de mucoviscidose.

Les indications en matiere de trangplantation pulmonare pour les donneurs
vivants Sadressent essentidlement aux pdients ateints de mucoviscidose, des
jeunes adolescents. On transplante les grands enfants gpres dix ans. Ce groupe
représente a peu pres 50 % des indications de transplantation pulmonaire en France.
C'est vrament le groupe le plusintéressé.

Je souhaite souscrire au propos du professeur Kreis s agissant des donneurs
vivants e des donneurs cadavériques. Néanmoins, en matiere de trangplantation
pulmonaire, le pronodic vitd et menacé et il y a une rédle pénurie d organes
cadavériques pour ces transplantations. Sur nos listes d'atente, a peu pres un patient
sur deux va mourir pendant I’attente de sa greffe. Le vra probleme est I’insuffisance
de donneurs cadavériques.

Des efforts doivent étre faits véritablement pour avoir de plus en plus de
donneurs cadavériques, ce qui pourrait peut-étre nous permettre de nous passer de
donneurs vivants. Toutefois, il faut savoir guen France la demande en
transplantation pulmonaire n'est pas énorme, a peu pres de 100 cas par an. Par
dlleurs, le poumon e un organe trés fragile Aing, parlant de préévement multi
organes sur un donneur cadaveérique, il faut savoir que par exemple par rgpport a
100 reins préevés, il y aura a peine 20 poumons qui pourront étre prélevés du fat de
lafragilité de cet organe.

Tdles sont les paticularités de la trangplantation pulmonare. Du fat de
cette pénurie e de ces déces aur la lisge d'attente, on Sest intéressé au donneur
vivant. Mais, autre paticulaité, dans I'immense mgorité des cas et en particulier
pour les mucoviscidoses, ce dont on s occupe essentidlement, il faut transplanter les
deux poumons. Dans ce cas paticulier, il faut deux donneurs vivants pour un
receveur. Le probléme éhique est donc trés important, au vu des résultats a un an et
acing ans de ces trangplantations pulmonaires.

En pratique, techniquement, il faut prendre un lobe pulmonare a I'un des
donneurs et un autre lobe a I'autre donneur. En générd, dans le contexte de la loi
actudle, c'est le pére et la mere ou, éventudlement, le frére et la soar S ceux-ci sont
magjeurs. Cela pose un autre probléme.

Ques sont les réaultas sur les 250 cas recenses dans le monde
actudlement ? Il et vrai qu'il n'y a pas eu un déces pami les donneurs nasil y a
fort a parier que lorsqu'on aura trangplanté 500 ou 1000 receveurs il y aura au
minimum un ou deux décés chez les donneurs. Ce probléme du déces pour les
donneurs se pose pour tous les donneurs dorganes, y compris pour le poumon,
mémesil N'y en a pas actuellement.

Quedlles sont les complications pour le donneur lui-méme ?

Le fat de Iui prdever un lobe pulmonaire ampute sa fonction pulmonare
de 20 % en moyenne, ce qui N'a aucune conséguence dans sa vie quotidienne. Sa vie



et drictement normae. Les complications qui ont é&é décrites dans la littérature
sont mineures jusqu'a maintenant mais il et évident qu'un jour, il y aura des
complications mgjeures, ce qui est le probléme de toutes ces opérations.

Qui, dans lafamille, est susceptible de donner ?

Dans mes conaultations, je traite essentidlement des enfants, souvent des
adolescents et de grands enfants. Il est vra que les parents, le péere et la mere, sont
toujours demandeurs. lls sont trés au courant et I'information passe trés bien par
exemple par le biais d'une organisation qui s occupe de la mucoviscidose La plupart
des parents d’ enfants concernés savent qu’a peu prés un enfant sur deux sur la liste
dattente va décéder. Ils sont donc souvent demandeurs, au minimum de
I'information.

Un probléme se pose lorsque I'un des parents n'est pas du méme groupe
gque son enfant. On s adressera alors éventudlement a un frere ou a une soar. Je
crois que c'est la le probléme le plus ddicat que I'on a traité récemment. Sur le plan
éhique, cela pose le vra probléme de demander a un grand frére ou a une grande
soaur.

Avec ma petite expérience - surtout technique mais auss humaine - il me
semble qu' éendre la possibilité de don vivant aux amis proches - a condition gu'ils
soient vraiment reconnus comme des amis de longue date - pose moins de problemes
humains que dans une famille, lorsque le probléme se retourne vers un grand frere
OuU une grande soar qui, vishlement, n'ont pas la méme charge rdaionndle que le
pére ou la mére. Des lors, étendre - dans des conditions tout a fait particulieres - les
posshilités de don vivant peut-éire a des amis, certainement aux oncles et tantes de
ces adolescents mineurs, ¢ est-a-dire le frére ou la soaur du pére ou de la mere, me
semblerait  certainement  souhatable en matiere de transplantation a partir de
donneur vivant.

Enfin, comme I'a indiqué M. Kres Sil et bien de fare des
trangplantations a partir de donneur vivant, c'es encore mieux de ne plus avoir de
pénurie vis-arvis des donneurs cadavériques. Hélas! le probleme de la pénurie n'est
pas un probleme contingent puisque depuis que I'on fait des transplantations
d organes e en paticulier du poumon on parle toujours de pénurie d organes. Cela
judtifie amplement le don vivant.

M.RégisVollee—J veux dabord souligner la durée dattente,
extrémement pénible pour les patients qui sont en didyse avjourd hui e qui nous
donnent des témoignages parfois poignants. 1l faut savoir que cette durée d atente
augmente progressvement et qu'ele risque encore daugmenter dans les années a
venir.

Ce qui nous choque, cex quadourdhui il y a une posshilité de
prdévement chez le donneur vivant & que maheureusement cette posshilité est
extrémement peu fréguente. On a parlé de moins 5 %.



Je reviens aur les camsss Il est vra que la loi bio&hique restreint a la
famille proche; le conjoint et concerné par la loi bioéhique - y compris par la
derniére, telle qu' ele a éé aménagée - uniquement en cas d’ urgence.

Autre aspect qui n'est pas souvent abordé, cette posshilité de prédévement
chez le donneur vivant n'et pas proposée par de nombreuses équipes de
néphrologues et méme de transplanteurs. A notre avis, celan’ est pas normal.

Je crois qu'il est important de proposer cedla, méme avant la dialyse pour
insuffisance rénde. A ce moment la I'information qui sera fate aupres des
patients et de leurs familles permettra d’avoir le temps d'y réfléchir, de se poser la
question pour, le moment venu, donner vraiment un avis beaucoup plus autorisé et
moins émotionnd.

Bien S0r, pendant la durée de la didyse, cette nécessité de I'information sur
les possihilités existantes et sur I’ @dargissement possible me parait importante.

Pour illustrer mon propos, je me réfere a un aticle que nous avons publié
en 1998 dans la revue que nous envoyons a tous nos adhérents, article qui reprend la
position de notre fédération sur ces prédévements chez les donneurs vivants. Il a
suscité un abondant courrier. Je veux vous citer ce cas d’ une femme jeune - 34 ans -
parisenne d'origine qui e dlée habiter a Saint-Etienne derniérement. Lors de la
parution dudit article, son compagnon - ce n'éait pas son mai - a demandé au
médecin la posshilité de fare bénéficier pour sa compagne de ce prédévement. On
lui arépondu par une fin de non-recevoir pour cause delaloi bioéthique.

L’intéresse nous dit qu'ele travalle actudlement & temps plein, qu'dle a
un enfant de vingt mois qu' dle a eu en didysat. Il et vra que cest une femme
extrémement courageuse qui, malgré cette didyse pénible, avec une contrainte de
vie congdérable, combine quand méme sa vie professonnelle e sa vie de famille,
Ces quand méme auss une contrainte pour toute sa famille, pour son enfant,
comme dleledit tres bien, et pour dle-méme.

Ayant une responsabilité assez importante dans une entreprise d’ export, le
est péndisée dans son travail, notamment pour son déplacement du fait des didyses.
Derniérement, elle a méme perdu son travail car ele devait dler quelques jours, a la
demande de son employeur, s occuper des exportations en Chine, ce qu' ele n'a pas
pu faire a cause du manque de possihilités de didyse sur place.

Elle e donc confrontée a un probleme énorme aing qu' dle le dit tres bien
en quaqueslignesquejevouslis.

«Je suis pénalisée dans la construction de mon avenir et celui de ma
famille. Nous souhaitons faire construire une maison mais comment présager de
mon travail s je reste en dialyse ? Ma fatigue S accumule de plus en plus et prendre
un prét sur vingt ans me condamne a tenir pendant tout ce temps. En aurai-je la
force ?

«Mon compagnon, apres lecture de votre article, m'a reparlé de son envie
de me donner un rein. Ce geste d’amour, car ¢’ en est un, est un espoir de retrouver



une vie normale, rapidement, pour moi, pour lui et pour le bébé qui ne voit sa mére
que par épisodes depuis sa naissance. Notre relation en patit forcément.

«Une mere souvent absente n’est jamais un bon début dans la vie d’un
enfant, méme si on lui expligue et S'il connait e centre de dialyse. Quelles sont nos
chances par rapport a ce souhait de don dans un avenir proche ? »

Cest a cette question que vous devez repondre et cda me paait tres
important. Ce témoignage est suffisamment parlant. Au sein de notre fédération,
nous sommes tres favorables a ce que I'on dargisse ces possbilités. S demain tous
les patients qui sont en lise ddtente de transplantation ont I'espoir d ére
rapidement trangplantés, je crois qu'ils auront une condition de vie bien mellleure.

M. Didier Houssin. — Je veux d abord décrire le paysage de fagon un peu
plus large. S nous voulons véritablement un regard au niveau mondid de la pratique
des greffes avec donneurs vivants, il convient de consdérer d abord que des greffes
trés fréquentes sont celles de cdlules souches hématopoiétiques. En fait, I'échelle ne
va pas de 5 % en France & 40 % aux Etats-Unis ou en Norvége ; ele est beaucoup
plus large. C'est 100 % dans des pays qui ne font aucune greffe a partir de donneurs
décédés et certains sont des pays développés. Je pense par exemple au Japon ou les
greffes de reins ne sont faites quasiment qu’ & partir de donneurs vivants.

A laure extrémité de I'échedle, I'Espagne, le pays ajjourd’hui le plus
efficace en matiere de préévements sur personnes décedées, fait 1 % de greffes de
reins avec donneurs vivants.

I me paat important de souligner quil y a un lien entre le niveau
d efficacité du préévement sur personnes décédées et méme sa smple rédité et la
rédisation du prédévement sur donneurs vivants, comme S ce dernier apparaissait
quand méme toujours un peu comme une solution de deuxiéme rang pour une raison
bien compréhensble et qui a &é largement expliquée: on expose un non-maade a
un risque.

Par alleurs, congdérant les chiffres en France en tendance au fil des
années, on obsarve effectivement une tendance en vdeur absolue a I'augmentation
des greffes avec donneurs vivants mas, comme cda a é&é indiqué dans une
proportion faible. Toutefois, pour certaines greffes - par exemple les greffes de foie -
I’augmentation est rgpide au cours des dernieres années, en pourcentage. C'est la un
dément quil faut cetanement souligner & qui a dalleurs inquiéé certains
professonnds, notamment aux Etats-Unis.

Je souhaite aborder trois points, briévement.

Premiérement, les aspects éhiques. Jaura tendance a dire qu'il y a des
demandes pressantes de la part de certains parents ou méme de certains proches mais
eles sont spontanément tout de méme rdaivement rares. Aind, en segpt ans
d'exigence, |I'Etablissement frangais des Greffes n'a éé <ollicité que de fagon
extrémement rare sur ce sujet. Ja di recevoir deux ou trois courriers de personnes
sinsurgeant de cette gStuaion adors que dans dautres domanes |’ Etablissement



francais des Greffes est volontiers le récipiendaire de ce genre de critiques ou de
remarques.

Deuxiemement, je veux souligner le rle absolument centrd des médecins.
Cest volontiers l'atitude de I'équipe médicde ou chirurgicde qui déermine
findement la praique. Vous avez en effet entendu des points de vue qui refléent
bien d'un coté une prudence - que I'on peut juger excessive - e de 'autre une
tendance a agir que certains pourraient juger un peu plus hardie.

Du point de vue juridique, le projet en I'éat, du moins tel que je I'a vu,
vise a éargir le cadre, leque cependant avjourd’hui Nest certainement pas utilise
dans I'amplitude de ce qu'il offre. Aind, on pourrait faire beaucoup plus en France
de greffes de rein a partir de parents proches qu'on n'en fait. C'est bien que le cadre
juridique auvjourd’hui ne contraint pas veritablement la pratique, sauf tout de méme
sur certaines parties qui sont des proches liés par un lien affectif, des grands-parents,
des cousns qui voudraent donner mas ne peuvent pas. Toutefois, ils sont
probablement assez peu nombreux a le faire spontanément. S un médecin vient leur
expliquer que C' et nécessaire et important, leur attitude peut varier.

Autre considération, S ce cadre doit S éargir, je crois que ce doit ére d'une
facon bien mesurée, bien contrélée. L’idée que le juge ait son mot a dire - mas un
vra mot a dire - et gu'un groupe suffissmment indépendant, quel qu'il soit, puisse s
prononcer, en paticulier sur les Stuations déicates, me parait étre une garantie. Ce
qui fonctionne en France en matiére de comités dits d' experts pour les préevements
de moelle osseuse sur mineur ou en Grande-Bretagne pour les préevements de reins
sur les donneurs vivants non apparentés donne des exemples dont on devrait pouvoir
Sinspirer de fagon raisonnable.

Troisiémement, je veux aborder la question du rdle de I'Etablissement
francais des greffes en matiere d’ information et éventuellement de promotion.

Jusgu'a ces derniers mois et ces deux dernieres années, |’ Etablissement
avat un réle presque obsessonnd en direction du prédéevement sur personne
décédée. 1l est vra que tous les efforts ont éé fats dans cette direction et d'alleurs
les pouvoirs publics ont largement contribué aux évolutions qui ont pu se fare. Cest
dalleurs sous I'incitation de notre président de consell médicd et scientifique qu'il
y a eu une prise de conscience que I'Etablissement devait peut-ére faire plus en
matiere de donneurs vivants e dga, dans un premier temps, sous I'angle de
I'information. C'est la raison pour laguelle un document a é&é daboré il y a assez
peu de temps : « Insuffisance rénale - Et si la greffe & partir de donneur vivant était
la solution ? »

Ce document est destiné aux maades, a leurs familles, aux medecins, aux
asociations de malades. I Sinscrit un peu dans la lignée du tres bon article qui avait
ééfat par laFNAIRil y adeux ans.

La question qui se pose enslite e cdle de savoir Sil faut dler ardela de
la smple information & jusgu'a une action de promotion, au méme titre qu'on peut
le faire actudllement dans le cadre du donneur décéde.



Cette question est extrémement délicate de mon point de vue parce qu'il
Sagit 1a vrament de venir insérer un organisme public dépendant de I'Etat dans la
relation la plus ddicate qui soit entre le médecin et B maade. Dans mon eprit, cela
rete un point dinterrogation. Est-ce que I'Etablissement francais des Greffes doit
avoir un rdle de promotion dans ce domaine ou Smplement un réle d' information ?

Jaurais tendance a penser comme le professeur Soulillou que le smple fait
den paler modifie dga les attitudes. Nous assstons aujourdhui a une
augmentation du nombre et du pourcentage des greffes a partir de donneurs vivants.
Il faut peut-ére laisser les choses évoluer dans un cadre juridique bien contrélé, en
epérant que les efforts faits du coté du donneur décédé et I'évolution qui sera
observée du cbté du donneur vivant permettront de mieux répondre aux atentes des
maades, en sachant que de toute fagopn on Narivera jamais a avoir autant de
greffons que de malades en attente. Du moins, il est possible de laminimiser.

M. Jean-Michel Dubernard. — Je reconnais que je wuis juge & patie
mas je veux toutefois restuer le débat pour mes collegues parlementaires. Nous
avons entendu des médecins qui, tous, essayent de faire le plus possible pour leurs
patients, insuffisants rénaux, hépatiques, pulmonaires ou autres, et de leur éviter de
mourir. La démarche qui vise a essayer d' dargir le plus possible le champ du don
d organe me pardit logique et normae de la part de médecins.

La gStuation se résume en rédité a deux problemes. Les aspects positifs ont
éé tres bien exprimés, en paticulier par Régis Volle avec la dgnification de
I'attente pour des patients. Oui, le préévement a partir de donneurs vivants pourrait
réduire |'atente mas dans des proportions reativement limitées, en fonction du
champ d ouverture de la greffe a partir de donneurs vivants.

Jessaye d ére le plus objectif possible. Oui, les résultats sont meilleurs a
partir de donneurs vivants. Comme I’a tres bien dit Henri Krels, a I’ épogue ou nous
n'éions pas en pénurie e ou les organes de cadavres que nous préevions éaent
«en bon éat », les résultats &aent équivaents. Ce sont des ééments positifs.

Au plan des déments négdifs, nous avons entendu évoquer la notion de
risque: 1 % pour les greffes de foie a partir de donneurs vivants, soit une mortdité
trés devée @ qui ne se rencontre pas dans la plupat des gestes de chirurgie
courante.

Ce sont auss les complications qui sont souvent tres ma chiffrées. Pour ma
pat, jaura une suggestion a fare a l'issue de la discusson. Olivier Boaillot a
présenté la dtudion tres objectivement en indiquant le taux de 17 % de
complications. Mais I'on ne connait pas les complications de donneurs vivants de
reins, par exemple, e nous ne disposons d aucune éude récente et sgnificative dans
ce domaine. La notion de 1 mort sur 3000 pour le rein est trées ancienne et ele
mériterait d ére revisitée.

Je auis particulierement sensble a cette notion de risque. Nous avons veécu
I’an dernier la perte d'un donneur de foie a I'hopitd. Personnellement, en 1971, il y
a trente ans, j'a assisté au décés d'un donneur vivant. Cest une expérience



particulierement éprouvante, pour un médecin, de se sentir responsable du processus
ayant abouti au décés d’ une personne en bonne santé.

Un deuxieme aspect négatif n'a pas rédlement éé abordé par les experts ici
présents. C'est ceui des potentielles dérives commercides. C'est la fameuse «pente
glissante » !

Un intervenant a dit quil falat ére tout a fat d'accord pour que les
parents donneur leur rein aux enfants et le consensus est absolu. Encore que 50 %
des parents ne le proposent pas, a -t-il gouté! Pour les fréres e soaurs, pourquoi
pas ? Jean+Paul Couetil a bien pose le probléme pour le poumon.

Les cousns ? La compagne ? L’ épouse ? Nous connaissons tous les dérives
potentidles de ceux qui vont aux Etats-Unis épouser une femme pour avoir un rein.
Ce sont des phénoménes connus. La pente glissante peut aind continuer. Aprés le
coudn, pourquoi pas le cousn du cousn ou I'ami de I'ami ? A un moment ou a un
autre, il y aura quand méme des pressions. Elles exigent, méme s dles ne sont pas
commerciaes a proprement parler, avec échange d’ argent.

Mongeur le présdent, jamerals que vous interrogiez mes confreres sur
cette question de la dérive commercide.

Mme Catherine Génisson. — Nous pouvons remercier I'ensemble de la
communaté scientifigue qui Sest exprimée et qui nous a édarés Nous nous
posons cette question dans un contexte indéniable de pénurie, plus que par le fait que
la qudité des résultats sur donneurs vivants et due plus a la melleure qudité des
greffons. Les prdévements sur cadavres font que nous avons des greffons de moins
bonne qualité mais ce n'est pas le fait que le donneur soit vivant qui donne la qudité
des résultats pour le receveur. Ce point me parait important a acter.

En tant que |égidateur nous devons nous poser deux questions.

Comment dlons-nous pouvoir éendre ce droit de préévement sur donneur
vivant qui semble obligatoireet est-ce que nous alons fare cette extenson du droit
de fagon limitée ou de fagon illimitée ?

Au-dda de la prévention des dérives commercides qui ont é&é exposées par
notre collegue Jean-Miched Dubernard, comment faire en sorte que cette extension
ne se «télescope » pas avec la nécessaire promotion de la poursuite de préevements
de greffons sur cadavres ? Nous ne devons pas perdre de vue cette deuxieme notion.

JeantMichd Dubernard a évoqué la question des déives commercides
possbles. A linverse, quen edt-il a patir du moment ou nous éendons la
possibilité de prdévements sur donneurs vivants ? Nous avons eu le témoignage de
cette jeune femme qui souhatait ardemment que son compagnon puisse lui donner
un rein. Nous avons égdement entendu le message du professeur spécidiste des
greffes pulmonaires. A partir du moment ou nous éendons cette possibilité du
prédévement sur donneurs vivants, je souhaterals entendre la  communauté
scientifique sur la fagon dont ele concoit la définition de «liens éroits et stables ».



On pale de mari & de femme, certes, mais compte tenu de la fragilité des couples,
qu’ est-ce que cela représente ?

Il'y a auss le concubinage et le compagnonnage. Nous avons auss inditué
un nouveau mode relationnel avec le Pacs. Quelquefois, les liens d'amitié peuvent
auss ére tres forts. Les liens familiaux se Stuent auss a des degrés autres que ceux
des pere-meére et frére-soeur.

Que faut-il entendre par «liens éroits & dables» ? Je souhaite que vous
vous exprimiez, d’autant que certains d’ entre vous ont parlé des droits des citoyens a
pouvoir exprimer leur solidarité. Certains ont égdement évoqué un contexte de
motivations tres importantes d’ échange et de partage.

M. Jean-Pierre Foucher. — Ja bien noté les réaultats scientifiques.

Sajit-il denwisger I'dagissement des donneurs vivants? Le wvra
probleme est la pénurie de donneurs décédés. Javais cru comprendre que sdon les
nouvelles digpogtions mises en cawvre, il fdlat que la personne décédée at fait
connditre de son vivant qu' dle sopposait & un prédévement d organes. Qu'en et-il
dans la rédité? Y at-il un nombre de donneurs éventuds important ? S oui, le
nombre de refus edt-il important ? Jai cru comprendre, daprés I'exposé de
M. Volle, que I'on ne proposait pas cette solution pour les vivants, mais peut-étre
gue I'on n'interroge pas systématiquement la famille pour les donneurs éventuels ?
Y at-il donc des refus? Sagit-il de refus liés a la famille qui se trouve dans une
Stuaion particuliere due aux circongtances? Ou est-ce effectivement parce que la
personne décédée avait fat connditre son intention de ne pas vouloir de
préévement ?

Enfin, le registre des refus ext-il utilis®? Est-ce que beaucoup de personnes
Sy sont inscrites ?

Mme Jacqudine Mathiewr-Obadia. — Je souhaite poser une question
d ordre encore plus général a vous tous que je remercie pour Vos présentations. Vous
vivez au jour le jour les problemes que vous nous avez exposes. QU attendriez-vous
comme modifications |égidatives par rapport a la loi actuele ? Que proposeriez-
vous comme pistes dansle casidéa ?

Question corollaire, au bout de combien de temps estimezvous qu'il serat
nécessare de revenir nous retrouver din de prévoir une évolution quant aux
dispositions |égid atives que hous serions amenés a prendre ?

M. Yves Bur. — Dans le droit fil des questions de ma collegue, il serait
intéressant de savoir jusqu'a quel niveau de précison devrait monter la loi. Une
chose est de définir un cadre générd mais on se rend bien compte qu'a un moment
donné se posent des Stuations tres particuliéres. Des reaions privilégiées, reations
d'amitié ou reaions amoureuses, peuvent aors ére mises en évidence, relations qui
peuvent heurter le cadre générdl.

Vous sentez-vous en mesure auss de juger quand il faut fare le geste ou
quand il nefaut paslefare?



Concernant les dons d'organe, il et vra que la communication qui Sy
rapporte et assez difficile et ele peut ére encore compliquée avec les dons
d organes de personnes vivantes. Par rapport a dautres pays, sait-on pourquoi la
tendance est plutét a la prudence ou a la diminution de dons? Y -at-il des facteurs
culturels ou des facteurs sociaux sur lesquels nous pourrions auss agir ? Comment
envissge-t-ond'agir ?

Le fat dexprimer ou de ne pas exprimer de refus est-il rédlement
auffisant ? La pratique montre que cda n'est pas suffisant. Dés lors, faut-il peut-étre
trouver un modde de communication comme la cate santé qui  permettrait
éventudlement d exprimer de maniere permanente et confidentielle quel peut ére le
choix de la personne par rapport au don ?

M. Claude Evin. — Cette rencontre doit auss progressvement nous
acheminer vers nos votes et ce que nous inscrirons dans le texte de loi. Je n"a pas de
guestion a poser a proprement parler mais je veux réagir par rgpport a quelques
interventions. Ja bien noté avec une certane dtention ce que disat
M. Didier Houssn, a savoir que le cadre juridiqgue actud nest pas dga
suffisamment utilisd, ce qui et une premiere préoccupation, non pas pour modifier
ce cadre juridique mais en tout cas pour I'améiorer § celaest possible.

Ja bien noté quil y a une demande pour que ce cadre soit dagi,
répondant en cela d'une part a des besoins que vous avez identifiés et répondant
auss a des dtuations humaines qui nécessitaient I'dargissement de ce cadre. Le cas
qui a été cité est assez Significatif de ce point de vue,

Que devons-nous fare dans la loi ? Sans anticiper sur le débat, | entends
bien les différents risques de dérive qui sont exprimés e M. Jean-Miche Dubernard
a souligné notamment le risque de dérive marchande. Je crois que I'on n’'évitera pas
completement dans la loi ce risgque. Ce n'est pas parce que nous avons un Code
pénd qu'il N'y apas des ddinquants!

Nous devons écrire dans la loi le maximum de garanties pour I'éviter, y
compris pour sanctionner lorsqu’il y a dérive marchande, piste qu'il faudra que nous
examinions auss.

Sur la question des «liens éroits et stables» et la définition des liens qui
doivent ére éablis entre le donneur et le receveur, je crois effectivement que nous
devons préciser un certain nombre de points dans la loi. Jusgu ou peut-on dler,
notamment lorsqu'il n'y apas de lien juridique ?

Quand il Sagit de définir des liens juridiques, on voit bien le probléme, y
compris du fait que le cadre a &é dargi avec le Pacs. Je crois comprendre que la
difficulté e rédle lorsqu’il Ny a pas de liens juridiques éablis. C'est l1a qu'il nous
faut sans doute avoir un dispostif qui permet d avoir recours éventudlement a une
commisson, a une posshilité d'experttise e dappréciation. Les liens d'amitié sont
évoqués pafois mais il N'est quand méme pas possble d écrire juridiquement dans
la loi la notion correspondante. En tout cas, il n'est pas possble que le légidateur
I'apprécie. On peut tenter d écrire quelque chose mas ce n'est pas a nous de
I’ appreécier.



La difficulté a lagudle nous serons confrontés tient donc a la déermination
de ce qu'il et nécessaire d' écrire pour border un certain nombre de dérives et ce que
nous devons laisser a une appréciation au cas par cas .....

Mme Yvette Roudy. — Tout afait !

M. Claude Evin. — ... vrasemblablement dans le cadre d'une commission
qui pourrait donner & ce moment la un avis. Je crois que C'est autour de cette
approche qu'il faut que nous dégagions les solutions. Le projet en écrit dga un
certain nombre et il nous faut éventuellement les préciser.

Mon propos n'éait donc pas question. C'é&ait un pour formuler, y
compris a moi-méme, les questions autour desquelles il faudra que nous gpportions
un certain nombre de réponses.

M. Bernard Charles, président. — M. Didier Houssin a fait part d aspects
importants |’ aspect  éthique e I'dargissement du cadre. Pour ma pat, e comme
Claude Evin I'a dit, je souhaite définir quels sont les déments que nous pouvons
gouter pour mieux définir le cadre existant et toutes les possibilités.

Qui dit ouverture dit encadrement. On a parlé de juges e vous avez parlé
d un groupe indépendant, point qui a éé repris.

S l'extenson et décidée, comment définir «le lien éroit et dable»?
Cette mise en place au plan I&gidatif nous posera un probleme trés difficile,

Qudle précison doit-on attendre de la loi ? Qudle marge lasse-t-on au
décret ? Qudle marge lasse-t-on a des autorités indépendantes qui seront chargées
defaire vivre le cadre de cette loi ?

Jean-Pierre Foucher a pose auss une question assez précise aur le registre
et le refus d’ un donnevur.

Pour ma part, je veux indser sur un troiseme point. Quels sont les
déments que nous pouvons mettre dans la loi pour amdiorer I'information et la
promotion du don d organes? Un certain nombre d' associations bnt du travail dans
ce sens, notamment toutes les associations de maades. D’ailleurs nous nous Stuons
dans cet esprit avec la loi sur le droit des maades et la qudité du systeme de santé.
Quels sont les déments qui, dapres vous, pourraient permettre d'amdiorer la
communication & I'information sur le don dorganes & par la méme surmonter
certains blocages ? A I"époque, laloi avait &é quelque peu utopique sur ce plan.

Enfin, un sujet et toujours présent: la dérive commercide, avec les
pressons qui peuvent exister sur des donneurs potentids. Comment est-il possble
d encadrer ? Comment sentez-vous cette problématique au quotidienaindg que dans
Vos échanges avec vos collegues érangers de pays marqués par d autres «cultures »
ou manieres d'ére? Des expériences ont-elles dga &é menées pour cadrer cette
question ?



M. Henri Kreis.— Le probleme est d'une tdle complexité qu'il est vain
d essayer de le résoudre dans les quelques instants qui hous sont accordésici.

Réflexion préiminare, j’a omis de dire tout a I’heure que le probléme du
don dorgane pour les transplantations rénaes ou les autres transplantations doit
Sewissger sous un angle complétement différent. Le rein n'et plus un organe
vitd ; la vie du maade receveur n'est pas en jeu. C'est le confort de sa vie qui est en
jeu et je veux dire par la quil Sagit dun manque de confort important, la didyse
éant une contrainte considérable. Sa vie N'est cependant pas en jeu et le risque que
I'on peut accepter chez un donneur vivant doit &re infiniment moindre que lorsgu'il
S agit d une transplantation vitale, comme le foie, le poumon, I’ intestin, etc.

Mme la députée nous a demandé queles sont nos propostions. Comme
nous N’ dlons pas entrer dans le d&ail, je feral seulement quelques propositions.

Nous sommes aujourd’ hui en période de pénurie e, qu dle soit rédle ou
non, dle I'est de fat: pour I'ingant, nous n'avons pas d organes cadavériques de
bonne qudité. Je dois dire qu'il y a quinze ou vingt ans nous aurions refusé 50 %
des organes que |’ on nous propose aujourd’ hui.

Nous sommes donc en péiode de pénurie. Or, il faut aujourd hui
trangplanter nos maades qui se déériorent en didyse. Pour cda, il faut sirement un
catan degré d'dargissement du cercle du donneur vivant. Je dis bien «un certain
degré » car je ne pense pas qu'il falle dler tout de méme trop loin, méme en période
de pénurie. Personndlement, je resterais a la famille génétique et encore faudrait-il
voir jusgu'a quel degré, en dépassant probablement le premier degré La famille
légde est un autre probleme qui me semble beaucoup plus difficile. Mon ami Jean+
Paul Soulillou soutient beaucoup ce désr de voir incluse la famille |égde dans le
don, C'est-a-dire le conjoint. Je crois que c'est acceptable dans certaines conditions
mais que cda doit se faire sous contrle, méme g je ne sai's pas comment le définir.

En padlde a cat dagissement motivé par des nécesstés actudles qui,
j espére, seront a terme - Sinon, ce sera catastrophique pour la transplantation dans
oN avenir - je propose que soient mis en place des groupes de réflexion qui se
posent a nouveau € complétement le probléme de la collecte d organes
cadavériques. |l sagit d'essayer de redéfinir un autre mode de pensée que le «don
d organe ».

M. Bernard Charles, président. — Pouvez-vous préciser votre pensée ?

M. Henri Kreis.— Je ne veux pas préciser ce point aujourd hui car je
pense que pour I'ingant il faut d'abord une réflexion. Mais, vous I'avez bien senti,
mon propos nN'est pas sans ariére-plan. Je pense que le «don dorgane » et un
échec. Cda fait trente ans que nous demandons aux gens de donner des organes et
cela fait trente ans que c'est un échec. S c'est le seul moyen, cela restera un échec et
il faudra Sorienter vers le donneur vivant avec toutes ses conséguences,
probablement néfastes.

Premierement conséquence néfate, Ccet le commece. Deuxieme
cons&quence néfaste, c'est la diminution de la motivation au préévement d organes



cadavériques. || et tdlement plus facile pour le transplanteur de rester dans son
fauteuil & attendre que les donneurs arivent que daffronter tous les problémes
engendrés par la collecte d' organes cadavériques. S on transplante plus de donneurs
vivants sur un plan trés large, il en résultera une démoetivation pour le prééevement
cadavérique et ceux qui ne peuvent pas avoir des organes cadavériques ne seront
plus trangplantés.

Je pense donc qu'il faut mettre en place ce groupe de réflexion. Il faut auss
mettre en place un registre du devenir des donneurs vivants car nous ne savons pas
en transplantation rénde qudle est la rédité de la morbidité et de la mortdité chez
les donneurs vivants. Jindgte donc sur la nécessté de mettre en place un vra
registre nationa du suivi des donneurs vivants, tant que |’ on en fera beaucoup.

Enfin, pour répondre sur la durée dans laquelle ces décisons devraient étre
revues, une durée de quatre ans me semblerait rasonnable. Ensuite, il conviendrait
de se reposer le probléme, compte tenu des résultats de la réflexion de cette
commission ou de ces commissions ou de ces groupes de travall sur la modification
de |’ approche de la collecte des organes cadavériques.

M. Marc-Olivier Bitker. — Je veux répondre sur les différences entre la
trangplantation a partir de donneurs vivants gpparentés et la transplantation a partir
d’ organes cadavériques, a qualité égale au départ. Deux problemes se posent.

Premiérement, grace a un certain nombre de lois, notamment celles limitant
la vitesse en voiture et obligeant au port du casgue sur les motos, beaucoup moins de
décés de gens jeunes sont enregistrés, ce dont on ne peut que se fédiciter. Nous ne
prélevons donc quasment plus que des gens &gés et souvent morts d accidents
vasculaires cérébraux, du moins de plus en plus souvent.

Il faut tenir compte auss d'une rason immunologique. Avec un donneur
vivant, vous avez un peu de temps pour préparer les choses et vous pouvez simuler
de maniere absolument spécifique, grace a une trandfuson dirigée, le syséme
immunitaire du futur receveur avec le sang du futur donneur, sans ou avec traitement
immunosuppresseur, selon les équipes et les protocoles, e voir § votre futur
receveur répond ou ne répond pas. Probablement pluseurs raisons expliquent
pourquoi les transplantations a partir de donneurs vivants donnent de meilleurs
résultats qu'a partir d’organes cadavériques. L'une d'entre dles est la possbilité de
tester in vitro, avant la greffe, laréactivité du futur receveur au donneur.

Deuxiemement, est-ce que les possihilités actudles d utilisstion de greffons
préevés chez les donneurs vivants en rein ne sont vrament pas utilistes? Je peux
vous dire que dans notre groupe ou les choses sont proposées de maniere quasiment
systématique aux familles nous observons quand méme un certain rombre de cas ou
cea nest pas fasable 1l peut sagir par exemple d' une mdadie familide et qu'on ne
peut donc pas prélever des reins qui risquent d étre abimés ou, méme siils ne le sont
pas, on et obligé de penser que au fait que la femme de cinquante ans, la soaur du
patient par exemple, dont le rein serait prélevé, aura peut-étre besoin auss de donner
ce rein a un de ses enfants qui développera la néphropathie plus tard. C'est dire qu'il
y adesfrens!



II'y a auss des refus du donneur vivant. De temps en temps, vous voyez
bien & la téte du donneur éventud auquel vous en parlez qu'il Nest pas «chaud ».
Dans ce cas, il ne faut pas ingster ! Certes, dans certains cas on indstera un peu plus
parce que I'on pense que c'est pour le receveur une chance qu'il ne faut pas lui fare
rater. 11 y atoutefois des refus.

Certaines familles sont compléement éclaiées. « Certes, dira I'un, j’a huit
freres et soeurs, mais je ne les vois jamais car nous sommes fachés. »

Cedt dire que dans nombre de cas il n'est pas possble d'utiliser la loi et
nous sommes freinés. Didier Houssin disat tout a I'heure que I'EFG n'est pas
sollicité. Probablement devrait-on fare un courrier a chague fois. Pourtant, hier
encore, j'a vu en conaultation un mondeur qui veut donner a sa femme et je lui a
dit «non», en lui consallant dattendre I'année prochaine, «peut-érre». Mais je
n'a pas écrit a Didier Houssn! Ja donc dit «non, pour le moment ce n'est pas
possible et je ne peux pasjudifier I’ urgence. »

Nous avons fat de la trangplantation au sein du couple quand |'urgence
pouvait ére judifiée, par exemple pour des gens venant de pays ou la didyse
nN'exidat pas. Les deux conjoints éaent la et la chose éait faisable. Nous I'avons
fate et tout Sest bien passe. Je crois que Jean-Paul Soulillou I'a fait auss. Les
résultats sont bons.

Aing, dans notre groupe, nous utilisons autant que possible la loi, mais dle
N’ est pastoujours utilisable car il demeure un certain nombre de freins.

Qudle et la définition de la «reaton éroite e dable»? Elle et
inddfinissable ! Elle fat patie du domane du subjectif quotidien et dalleurs dle
peut changer.

S je devais donner un avis, je dirais qu'il faut chercher dans la relation des
gens quelque chose qui les unit de maniere définitive. Je reconnais toutefois que cda
exclut un certain nombre de minorités, ce qui pose un probleme.

Un lien et assz dmple: le fat davoir des enfants en commun.
Générdement, méme s le couple a de fortes disputes, méme Sil se s&pare, méme
sil édae, il rete quelque chose dintangible en commun: les enfants qui lient
ad vitam agernam.

Une remarque a é&é fate sur I'évduation de la volonté de don.
L’impresson que nous avons au quotidien e qu'il ne faut pas en tout cas qu' un
seul individu décide ou méme qu'un groupe dindividus - le méme jour - prenne une
décison définitive. Grosso modo, les couples donneurs receveurs que nous Voyons
sont vus par trois personnes a peu prés cing fois, plus les infirmieres. Tout est
discuté. 1l es un certain nombre de cas ou les infirmieres ou un ou deux médecins
indiquent quils ne «sentent» pas td ou te couple, pami mille expressons
posshles. A ce moment I, il faut se poser des questions de maniere un peu plus
approfondie et nous faisons souvent appel a des personndités extérieures pour leur
demander leur point de vue L’important et de recudllir 'avis de pludeurs
personnes et que celles-ci voient le couple donneur receveur plusieursfois.
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Mon dernier point a trait au probléme du préévement du rein a partir d'un
cadavre. Je suis assez d'accord avec Henri Kreis, méme s je n'iral pas jusqu’a dire
gue la loi et un échec. Elle n'est pas pafate! En rédité, c’'est probablement parce
gu' ele n'a pas é&é assez précise. Que lit-on? Qu'il faut S efforcer, en dehors des cas
bien sir ou le patient et inscrit sur le registre des refus - il y aen atres peu - de
rechercher le témoignage de I'entourage. Qu'est-ce que I'entourage ? Ce peut étre
deux, cing, dix, quinze personnes et forcément vous en trouvez une qui Sera «pas
pour » et dont le message sera recu comme une forme de refus venant du défunt.

Les réanimateurs se trouvent confrontés au probléme suivant, dont ils
parlent de temps en temps. Face a quatre membres d’'une famille, s trois sont pour
mais un seul et contre, dans le doute e pour éviter des hitoires ultérieurement, ne
serait-ce que dans les médias, forcément c'est cdlui qui &ait contre qui emportera le
refus. Il faut donc ére extrémement précis dans la loi et peut-ére faudrat-il guiil y
at un «responsable désigné» comme le sont par exemple les parents pour un
mineur.

M. Jean-Marc Soulillou. — Je suis tres inquiet de I'image rémanente que
vous alez garder de cette discussion. |l va de soi que je ne «renie » pas tout ce qui a
éé dit et beaucoup de choses sont intéressantes mais il faudra quand méme clarifier
quelques idées.

Premiérement, vous aurez de plus en plus de pénurie. Je m'engage en le
disant mas, fort heureusement, les gens jeunes meurent moins daccidents de la
route ou du travail. Nous avons donc beaucoup a faire en France et c'est une vison
de I'esprit de penser que demain on va rendre le systéme trés performant et avoir
angd des organes de qudité d'un seul coup. C &ait vra il y a vingt ans quand il Ny
avait pas beaucoup de greffes mais ¢’ est absolument faux actuellement.

Cela dit, il faut se battre pour préever plus. Ja montré qu'on pouvait le
faire puisgue dans notre ville on greffe beaucoup.

Ce n'est pas parce qu'on démarre une politique de transplantation a partir
de donneurs vivants que cda influe d'une quelconque facon I'efficacité d'une équipe
pour préever. C'est |a une seconde véité. Les Pays-Bas, les pays scandinaves, les
Etats-Unis sont peformants des deux cbtés. A mon avis, une équipe de qudité doit
faire des résultats des deux cotés. Il n'y a pas d'antinomie entre I’ organisation pour
le préévement de la greffe a partir de sujets décédés et la greffe a partir de sujets
vivants.

L’organisation pour les sujets vivants et excessvement difficile, ddicate et
lourde. C'est énormément de travail pour beaucoup déchecs parce quil y a de
multiples raisons pour que cea n'aboutisse pas. Cest la un deuxieme point
redresser.

Un autre point ne me pardit pas avoir &€ bien percu par certans. Le
probleme de la trangplantation a partir de donneurs vivants ne tient pas uniquement a
un probleme de pénurie. Ce srait vrament une vision réductionniste du probléme
car c'est beaucoup plus que cela. Je prends un exemple smple et je parle pour b
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rein, organe non vitad pour lequed on pourrait dire quil Ny a pas trés grande
urgence.

D’abord, il faut dire que ce sont des vies entieres qui sont brisées. Pensez a
I’é&re qui vous et le plus cher et dont la vie serait brisée. Sait, il sera greffé avec un
rein d' accidenté et, contrairement a ce que I’on dit, les réaultats de la greffe ne sont
pas bons sur le long terme. 17 ans la demi-vie, versus dix ans! La greffe marche
pour tout le monde pendant un an mais pour dix ans les résultats ne sont pas bons.
Soit le rein est offert par I’ entourage, les résultats seront bien meilleurs.

Il nNest pas possble de revenir sur des chiffres avec des circonstances
médicades qui n'ont plus rien a voir avec ce qui et aujourd’ hui. On ne peut pas
rasonner en fonction de la gStuation dil y a vingt ans. Aujourd hui, il est reconnu
unanimement que les résultats sont non pas un peu meilleurs mais bien meilleurs,

Je vous rappele donc ces trois points. La pénurie ne disparditra pas.
L’ efficacité dans la gestion des domneurs vivants n'implique pas que I'on ne fasse
pas bien dans celle des donneurs décédés. Le probléme est beaucoup plus qu'un
probleme de pénurie : ¢ est auss un probléme de citoyenneté.

Prenons par exemple le cas de la personne qui vous est chere e qui aun
cancer de I'ossophage. Ce n'est pas bon! Ce srait fantastique S I’on pouvait gueérir
ce cancer en donnant I’ cssophage et que tout S arrangeait. La chose est possible avec
unrein et ¢ est fantagtique ! Il 'y ades gens qui veulent lefaire.

Ja éé peu-étre long e aoparemment vénément mais il faut que nous vous
passions ce message! Que faut-il fare mantenant ? Vous avez raison, il faut ére
prudent. Monseur Evin, vous avez rappelé a jude titre que I'on n'a pas engrangé
tous les bénéfices de la loi actudle. Pourquoi ? Parce que I'a «freiné» sans arrét et
'on et mantenant en train de libérer I'information, avec dix ans de retard, a
I’Etablissement francais des Greffes, a droite et a gauche. Or il faut dabord
informer! On n'a pas besoin de proposer ! Informons! Les gens sont intelligents et
ils vont réfléchir.

I faut quand méme dler plus loin. Vous dlez vous interroger sur la
décision que vous aurez prise «Ai-je bien fait ? ... » Or dans ces cing ou dix ans, les
éveénements vont évoluer et ces choses [a vont devenir tres banaes.

II faut des commissions e du controle, cetes mais il faut «ouvrir » la
possihilité aux amis. Je puis vous citer le cas de deux amies, deux professeurs, qui
ont travallé pendant trente ans, I'une avec I'autre. Tres liées, dles ont fait différents
voyages culturds organisés a I'intention des retraités et puis I'une d'dles est tombée
maade. L’autre voulait absolument lui faire un don dorgane! Un td cas n'est pas
fréquent, certess mas il se rencontre. Il faut donc «ouvrir» e il faut des
commissons.

Il ne faut pas non plus bloquer la possihilité de faire des échanges. La chose
et compliquée mais il s peut guune personne veuille absolument donner a une
personne de sa famille. Mais dle peut ére bloguée dans sa générosité parce que, par
exemple, le groupe ABO ne correspond pas. Un systéme d' échanges anonymes peut
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le permettre. 1l faut penser l'avenir avec imagination mas il faut patout des
barrieres. I et possble de les mettre et les Anglais nous ont montré des systemes.
Les Hollandais et d'autres en ont. Il et possble d’en trouver. Je le répéte, je parle
pour leren.

Le probléme du risque me permet de m'exprimer ains car la publication de
Ngarian de 1,003 % date de dix ou quinze ans. Les déces pour le rein sont tres bien
connus car ils sont comptabilisés et je suis tout a fait d'accord pour inditutionnaiser
le suivi, ce que d'ailleurs nous avons propose il y aquinze jours al’ unanimité,

M. Régis Volle.— Je rappelle que j'avais beaucoup indsté sur la nécessité
de l'information. Peut-étre serait-il possble dinscrire dans la loi cette nécessté
d'informer. Il faut y penser.

M. Bernard Charles, président. — C'est la question que je vous posas.
Dga dans le cadre de la mission, nous avons ben senti qu'il fdlat, méme dans la loi
et de maniere symbolique, vaoriser I informetion.

M. Régis Volle.— Vous avez demandé s certains médecins n'informaient
méme pas aujourd hui sur la posshilité de trangplantation. C'est vra, on le condate,
peut- étre pas tous lesjours, mais cela existe.

L’argument selon lequel le rein n'est pas un organe vitd et avancé. Certes,
on ne meurt pas ayjourd’hui puisqu’il y a le rein atificid. Mais des éudes récentes
ont tres nettement montré que des transplantations de reins faites dans de bonnes
conditions ralongeaient consdéablement la vie e |'espérance de vie. Quand on a
vingt, trente ou quarante ans, cette perspective n'est pas neutre et ele et méme
importante.

Concernant la notion de don d'organe, je sus tout a fait daccord avec
M. Kreis. Je me suis toujours opposé a ces campagnes pour les dons d organes qui
me paraissent extrémement négatives. En fait, ce n'est pas un don d’'organe mais un
prédevement dorgane & il vaut donc mieux paler de facilités de préevement
d organe. Certes, aujourd hui les choses peuvent ére améliorées sur ce plan mais en
paticulier, dans les petits hopitaux périphériques, il y a vrament du traval a faire
encore aujourd hui.

Tout un investissement doit ére fat d'abord en informdion e en
senghilisation des équipes de neurochirurgiens et de réanimation. Dans les petites
villes, il Nest pas vaorisant de préever e c'est méme percu comme un échec. En
conségquence, on ne le fait pas et cda est vra encore dans de trés nombreux cas
aujourd hui.

Je le répée, il fat vrament consentir un investissement important dans
cette posshilité d'assster par dautres coordinateurs de transplantation ces petites
équipes. Cette nécessité m’ a souvent été rapportee.

Enfin, la carte santé me pardit &re une bonne idée. Je dis pourquoi pas ?



— 43 —

M. Gérard Benoit. — Je veux fare une réflexion a la suite de
I'intervention de Mme Catherine Génisson. En fait, la mort dégrade les organes. Une
étude récente, publiée ce mois-ci, portant sur des expériences avec des rats morts
montre que les réaultats obtenus sont moins bons avec un prdévement sur un anima
mort. Vous qui ées réanimateur savez trés bien que la mort entraine des
modifications tensonnelles congdérables qui dterent le coaur, le foie, les poumons
et les reins. Les organes ne sont donc pas égaux et je suis complétement d’ accord
avec mes collégues et notamment M. Soulillou pour dire que les résultats ne sont pas
les mémes.

S deman on me propose une greffe, a vivre dix ans avec un organe qui
marche - je pale du ren - & vivre vingt ans, ce nNex pas la méme chose
Réfléchissons chacun a notre propre cas.

Je précise que je suis médecin et non pas réanimateur. Que nous demande-t-
on dans les hopitaux ? QU'il y at moins de morts! Que nous demande-t-on & nous
qui faisons du recuell de blessés dans les Samu? Que nous demande-t-on & nous,
neurochirurgiens et neurologues? Qu'un trauma cranien soit sauwvé! Il ne passe
donc pas en mort encéphdique. En outre, le traitement est tel contre I'hypertension
intra cranienne que la mort ne s fat pas comme dle s fasat avant par
hypertension crénienne mais par le coma chronique. Aing, la mort encéphdique des
gens que I’ on préléve va disparaitre progressivement.

M. Jean-Paul Sodlillou a raison de dire que la pénurie va Saggraver. Bien
ar, il y a des refus et il faut réfléchir & ce probléme des refus. Mais il faut ére clair :
aujourd hui, nous faisons tout pour qu'il y at moins de morts encéphaiques. Nous
ne pouvons donc pas avoir deux visions I'une qui nous conduit dans un sens &
I'autre qui nous conduit dans I'autre. Il faut ére cohérent sur notre politique de
santé. Notre but, je le répéte, est qu'il y ait moins de morts encéphdiques.

Bien sir, quand il y en a une il faut un prdévement. Ma proposition,
quelque peu agressive, e que quand il y a une mort encéphdique il faut que notre
systéme de santé aboutisse a ce que I'on fasse une demande obligatoire de don
d organe.

Comment le fare? Il y a probablement une maniére de rédiger cette
demande. La déclaration obligatoire? La demande obligatoire? La proposition
obligatoire? C'et vous qui rédigez les lois. En tout, pour notre part, nous savons
gue cette demande N’ est pas toujours faite.

Tout a I'heure, I'information a &€ recomue comme esatidle Cest
I’'information sur lamort mais auss sur le don du vivant.

Je veux esssyer ddler plus loin. Je vois adjourd hui, concernant des
organes uniques comme le coaur, que des gens ne pourront de toute fagon avoir que
des organes cadavériques. Je vois des gens qui n'ont pas de famille, pas de frére et
soar, qui ont des maadies transmissbles par la famille & qui auront besoin
d organes cadavériques. Il faudra bien se dire un jour que ces gens-la doivent
supporter une perte de chance et qu'ils ne pourront pas avoir d’ organe venant du don
vivant et qu'il faudra plutét orienter vers eux les organes cadavériques. Il faut donc
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avoir une palitique sur le don du vivant parce que les organes sont mellleurs e auss
parce qu'un certain nombre d autres malades sont péndisés d une perte de chance
parce qu’ on ne fait pas un effort dans ce sens.

Je tiens a dire que nous sommes actudlement dans une Stuation
catagtrophique dans nos hépitaux. Les exemples qu'ont cités mes collégues vous
montrent bien que le sujet est aigu et que nous ne devons pas perdre trop de temps
pour changer la loi e nous permettre de prédever plus dans la famille génétique et
dans la famille et je pense aux concubins. A vous messeurs, de définir «la
famille», en tout cas cdle pour laguele il y a des liens que vous pouvez identifier,
liens anciens, rédls et convaincants.

M. Olivier Baillot. — Tout a I’heure, faute de temps, je n"a pas pu donner
clarement mon avis et je me suis contenté de donner des informations.

En ce qui concerne la trangplantation hépatique, je seras auss asez
patisan d'augmenter un peu les posshilités de prédevement au sein de la famille
dargie, voire plus, chez certains amis. Le probléme qui a éé pose et cdui de
I’évauation du lien de solidité entre le receveur et le donneur potentiel.

En ce qui nous concerng, il y a sysémaiquement une équipe extérieure a
notre équipe de transplantation qui voit les donneurs e les receveurs. En
I’occurrence, c'est un service de psychiatrie qui non seulement les évdue mas les
prend en charge pour les aider. C'est auss une posshilité de contréler ce qui se
passe et d' éviter certaines dérives dans les équipes de transplantation.

Nous souhaiterions pafois quil y at la posshilité de prédever d autres
personnes et nous avons tous dans notre pratique des membres de la famille qui ne
sont pas au premier degré et qui posent la question de pouvoir donner une partie de
leur foie. Nous leur répondons toujours de la méme fagon, en faisant éat de la loi
bioéthique.

Concernant les besoins pour la transplantation hépatique, il et sir qu'il faut
auss avoir a I'esprit que I'hépatite C en France, dont vous connaissez I éendue de
I’endémie, va sans doute représenter dans les années a venir un probléme de santé
encore plus aigu gquactudlement. De plus en plus de patients auront sans doute
besoin de trangplantation hépatique.

Vous avez égdement entendu que le probléme du donneur cadavérique va
persgter longtemps & méme s aggraver. Pour nous, la possbilité du donneur vivant
représente donc une solution qu'il faut sans doute contribuer a dével opper.

Concernant la distribution des organes, en France, il y a a peu pres 26
centres de trangplantation hépatique dont |'activité n'est pas du tout uniforme. Une
mgorité de centres fat moins de 20 transplantations par an e les régles de
digribution sont «au tour par tour ». Cela veut dire que les centres auront des
propostions  équivdentes, quiils aent un  volume important ou  non.
Maheureusement pour les centres qui ont beaucoup de maades sur liste, la durée
ddtente sera plus longue pour leurs maades. Il y a sans doute la posshilité
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damdiorer la digtribution pour la rendre plus juste pour les patients qui sont en
attente de transplantation.

D’autre part, on pourat égdement essayer de développer plus souvent le
partage de greffons hépatiques, ¢ est-a-dire couper un foie en deux pour greffer deux
receveurs. L'idéad serait de pouvoir utiliser ces deux parties du foie pour greffer
deux adultes, ceux qui risquent le plus de décéder avant la transplantation. Le
probléme est que la talle du foie gauche impose que I'on dirige ce greffon vers un
petit receveur adulte, en accord avec la regle des 1 % dont je vous a parlé tout a
I heure.

Il faudrait égdement assouplir les régles de répartition e essayer de faire
des échanges dirigés pour augmenter les possibilités de transplantation pour I’ adulte.

M. Jean-Paul Couetil. — On a beaucoup parlé du donneur vivant. Tout le
monde et convaincu que le recours au donneur vivant et pafatement judifie. La
judtification n'est pas la question de ce jour. La vraie question est de savoir sil faut
éendre, en dehors du cadre de la loi connue, cette possihilité. Je crois que la plupart
de mes collegues qui £ sont exprimés ce soir souhaitent que ce soit éendu.
Personnellement en tout cas, je le souhaite vrament. Etendu a qui ? Chacun a pu
donner son avis.

Sagissant de la trangplantation pulmonaire, il ne faut pas oublier qudle a
besoin de deux donneurs et je le répéte car ce point et important. Je ne souhaiterais
pas que, lorsgque vous dlez rédiger cette loi, vous fassez de la transplantation
pulmonaire le parent pauvre de la transplantation d'organes a partir de donneurs
vivants. |l faut bien trouver deux donneurs dans la fmille, ce qui N'est pas facile et
ce qui dépasse souvent tres largement le cadre du pere et de la mere. La chose est
plus facile quand le pere et la mere sont d'accord pour donner une patie
d eux-méme aleur enfant. Nous serons donc confrontés a ce probléme.

Je crois qu'il faut respecter bien sir I'agpect relation génétique mais il y a
un aspect relations émotionneles qui me parait essentie et qui est auss noble que la
relation généique. Lorsqu'une personne fait vrament éat d'une «relation éroite et
dable », il faut lui fare confiance. Chague adulte a une vraie responsabilité e dans
notre pratiquej'a éé toujours surpris e &onné par la responsabilité des patients,
des familles, des amis devant la transplantation d organes. Certains disent quils s
sentent une sorte de droit personnel démentaire a venir en aide a quelqu’ un.

Je ne sous-edime jamas leurs posshilités de dissmulation. Je sas que
parfois certains donneurs possbles vont dissmuler telle ou telle chose et je parle en
sous-jacent, avec les posshilités d'argent et autres. Il sera toujours impossble de
savoir rédlement la «vrae vérité», 9 je puis dire. Mais a un moment donné, il y a
la responsabiilité de cdui qui veut faire quelque chose et je crois quil faut Iui donner
I’occasion véritablement d honorer sa responsabilité e son désir.  Personnedlement,
je crois vrament, en paticulier pour la trangplantation pulmonare - cela et
égdement vral pour tous les organes - qu'il faut ouvrir une posshilité a la rdation
émotionndle. Qu'dle soit «durable e dable», cetes Il et certainement
souhaiteble qu'il y ait des commissons d experts ou de sages qui S assureront dans
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leur intime conviction qu'dle et bien rédle, ne sait-ce que pour avoir une sorte de
garde-fou. Il n”en demeure pas moins qu’ on N’ aura jamais de certitude absolue.

Tdle e I'évolution qui me parait souhaitable. Cda est possble aux Etas
Unis: des amis donnent une partie de leurs poumons ou de leur foie Cest une
ociété qui et évoluée et ele le permet. Je crois que nous devons lui embrayer le pas
acet égard.

Enfin, il faut dire que les médecins qui Soccupent de trangplantation sont
de vras professonnds. Mon probleme n'est pas de m'gppesantir sur la qudité du
donneur, donneur cadavérique ou donneur vivant, mais de transplanter quelqu'un et
de lui venir en ade. N'oublions pas que c'est le pronogtic vita du receveur qui et
en jeu, sagissant du poumon ou du foie. Je ne pense pas que déveopper les
possihilités de donneurs vivants en quelque matiere que ce soit puisse diminuer la
possibilité de donneurs cadavériques. Nous sommes de vrais professonnds et plus
nous aurons de donneurs pour satisfaire notre demande, plus nous serons heureux. S
un jour on nous dit qu'il y a suffisamment de donneurs cadavériques e quil n'y a
plus besoin de donneurs vivants, dors tant mieux ! Mais ce 0’ est pas pour demain.

Nous sommes tous la pour défendre la greffe, quel que soit le donneur.

Mme Yvette Roudy. — Monseur le Présdent, je rédise tout d'un coup
qgue nous nN'avons jamais pose dans le cadre de notre misson la question du don
d ovocytes. Elle ne se posait tellement pas en 1994. Je sais que cela se pratique et je
na pas dopinion. Cete question m'est venue a |'esprit en entendant poser les
questions sur la proximité du donneur, sur les conditions, sur les modes d évauation
et d gppréciation. En tout cas, ce don d’ ovocytes se fait et on raconte méme que les
personnes doivent arriver avec une donneuse. Des lors, qui va apprécier la
motivation de cette derniere? Cette acceptation n'aurait-elle pas donné lieu a
quelque échange financier ? 1l existe un marché et des prix se praiquent dga - il
auffit de se brancher sur Internet - et on sait qu'il y existe d§aun trefic.

Cette question mérite sans doute d’ étre posée

M. Bernard Charles, président. — Dans la discusson sur le clonage
thérapeutique, nous serons au coaur d'un des problémes posés. Je n'entre pas dans le
détail mais le probléme du don d ovocytes sera un débat essentiel et quelque peu
médiaique sans doute. La misson aura a se pencher sur cette question et il est vra
gue les pressions financiéres ou autres que vVous avez évoquées sont rédlles.

M. Marc-Olivier Bitker. — La nature humaine es ang fate et les trafics
exigent. Je me permets de vous conter une anecdote trés courte qui m'a fait me
poser beaucoup de questions. En 1990, j'a vu un couple d'amis qui vivaient
ensemble. L’un éait en didyse et I'autre &ait pré a lui donner son rein. Je le répete,
nous éions en 1990, bien avant la loi bioéhique de 1994. Ja dit que I’ opération
éat complétement impossble & que nous pouvions smplement inscrire le receveur
pour une greffe de rein de cadavre.

Les deux amis sont donc repartis avec un ar un peu maheureux. Queques
mois plus &rd, en pleine guerre du Golfe, j'a regu un coup de téléphone de Dharan



— a7 —

et j'a appris qu'ils avaient &é fare cette opération - que j'avais refusée pour ma part
- aux Indes, a New-Dehi ou & Bombay. lls navaient rien «acheté» puisque le
donneur éat tout trouve. L’ opération ne Sétait probablement pas faite avec toutes
les précautions que nous aurions prises locaement, bien que nous puissons auss
avoir des soucis. En tout cas, le receveur éait a Dharan dans un éta trés inquiétant ;
on aessaye de le rgpatrier, envain. 1l est mort !

A posteriori, je me suis dit que c &ait peut-ére a cause de mon refus -
cetes, la loi interdisat cette transplantation - que cet homme jeune, &gé de trente
ans, et mort parce que greffé dans des conditions probablement discutables sur le
mode de l'asepse e de I'immunosuppresson. Je crois donc quil faut fare
atention: I'argument du commerce et a double tranchant. Nous refusons bien
évidemment le «commerce», mais, de toute fagon, ce risque et réd. Peut-éire
faut-il mieux encadrer les choses, les fare bien sir sans «commerce» mas
locaement et dans de bonnes conditions pour nos concitoyens.

Mme Yvette Bénayoun-Nakache.— Tous les intervenants ont  dit
pratiquement «plus de donneurs, compte tenu de la pénurie, mas égdement plus
d information. » Laremarque aéé faite auss que laloi ne pourrait pastout prévoir.

Actudlement, dans tous les domaines sont engagés les « débats citoyens ».
S I'on veut informer beaucoup plus la populaion, ne faut-il pas en amont, en méme
temps que la révison des lois bioé&hiques, que vous, associations et représentants, et
nous, éus, engagions des débats d'information par rapport a la population? Nous
pourrons prendre toutes les décisons que nous voudrons, auss grandes soient-elles,
nous n'aurons pas les mémes degrés d information, compte tenu de la technicité des
choses.

Comment voyez-vous notre collaboration entre nous, le légidateur et vous
qQui vivez sur le terran médicad, human e émotionndlement, en faveur de la bonne
information a donner et qui reléve de notre responsabilité ?

Je me référe au registre du refus. Combien de Frangaises et de Francais
savent que ce regidre exise e comment il fonctionne? Il faudrait se donner les
moyens de mettre d§a en place ce qui existe. Nul doute qu’aucune évolution ne sera
possble s I'on ne va pas a la rencontre de la population pour lui expliquer les
données du probleme, ce qui et forcément nécessaire pour connditre son éat
d egrit. Il est bien den paler entre nous, |égidateur e praticiens, du terran mas
encore faut-il que la population que nous dlons olliciter puisse étre Srieusement
informeée,

M. Bernard Charles, président. — La parole est a M. Jean-Paul Vernant
du Service d hématologie clinique al’ Hopitd de la Ritié- S pétriére.

Il nous exposera les particularités du recours a la greffe des celules souches
hématopoiétiques que le projet de loi insere d'ores et dga dans la catégorie des
tissus et cdlules et non plus des organes, et dont I'évolution des techniques nécessite
un cadre juridique garantissant la protection des patients, tout en permettant de
S adapter.
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M. Jean-Paul Vernant.— Je veux dabord dire un mot a propos des
ovocytes, Sagissant d'un probléme auquel nous sommes confrontés. Dans notre
pratique, nous faisons des chimiothérapies et des radiothérapies trés lourdes a des
patientes, qu'on érilise maheureusement a quinze, vingt ou vingt-cing ans. Il est
bien entendu souhaitable que le don d' ovocytes se développe. Toutefois, cela doit se
fare dans I'anonymat et il et hors de question que cda se fasse autrement. 1l et
hors de question gu'une soar ou une mere donne pour sa fille Cest totdement
exclu. Sinon, on se retrouve dans des Situations psychol ogiques dramatiques.

Actudlement, cest and que cda s passe. La patiente vient avec un
proche, sa soaur, sa mere, mais le don et anonyme et croise. En aucune facon, cele
qui donne ne sait a qui le don et degtiné. Pourtant, on manque de donneuses et
I’opération de don des ovules et assez compliquée car ele suppose une stimulation
et un prdévement. Cea implique une codioscopie e un prédéevement. |l est donc
hors de question de donner pour quelqu'un que I'on connait. La receveuse vient avec
une personne qui va donner mais pas pour dle: c'es un don croisg, anonyme et je
pense que cela doit rester aingd. 1l et clair que nous manguons de donneurs d ovules
et que nos patientes sont obligées d' attendre pendant des mois voire des années.

Mme Yvette Roudy. — C'est un don anonyme et gratuit !
M. Jean-Paul Vernant. — Anonyme et graiuit et il doit le rester !

Concernant la greffe de celules souches hématopaoiétiques, je ne parlera
que des greffes dlogéniques, c'est-a-dire avec des donneurs ou des donneuses
apparentés ou non apparentés. Selon les chiffres du registre 2000 qui a é&é éabli par
I’ Etablissement francais des greffes, il y a eu 799 dlogreffes pratiquées dans 75%
des cas pour des hémopathies malignes, leucémies, lymphomes, mydomes & autres
maladies de ce genre.

Point important, par rapport a il y a dix ans, on est passe de 400 greffes a
800 et surtout est apparue la greffe de cdlules souches hématopoiétiques avec des
donneurs non gpparentés. Voici dix ans, a peine 10 % de ces greffes éaient fates a
partir des donneurs non apparentés; actuelement, nous sommes a plus de 25 %.
Autrement dit, une greffe sur quatre est faite a partir d un donneur non gpparenté.

Les registres de donneurs non apparentés sont en train de se développer. On
compte dans le monde 7 millions de donneurs volontaires, de «gentils donneurs»
qui acceptent gqu'on les prdéve sous anesthése générde et qu'on prenne un peu de
leur modle. C'est un risque minime, ceui d'une anesthése programmée, de courte
durée. Jusqu'a maintenant, sur les dizaines de millions de greffes qui ont é&é fates
dans le monde, nous N’ avons pas eu a déplorer de déces de donneur non apparenté.

Deuxieme point, nous observons une diversfication des choses. Il y a dix
ans, nous ne préevions que de la moele, sous anesthésie générde et par ponction.
Actudlement, il existe deux autres possihilités.

D’une part, les greffes de cdlules souches périphériques. Il S agit de donner
au donneur un produit, un facteur de croissance, qui fat augmenter les globules
blancs e qui les met en circulaion dans le sang. Au lieu davoir 5000 ou
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6000 globules blancs dans le sang, comme c'est le cas normadement, on va monter
jusgqu’a 50 000, 60 000, 70 000 globules blancs et il est en beaucoup qui viennent de
la modlle. Ce sont des cdlules souches que I'on peut préever dors par ce que I'on
appelle une cytaphérese, c'est-a-dire un prdévement sanguin. On prend du sang, on
le fait passer dans une machine, on centrifuge, on garde les cdlules souches qui nous
intéressent e on rénjecte chez le donneur ce qui nous intéresse mais pas les
globules rouges, les plaguettes, etc.

Cette pratique et tres intéressante; ele pemet déviter une anesthésie
générde. Elle peut se fare en ambulatoire. Son seul inconvénient est que le donneur
va recevoir pendant cing a six jours un produit pour lequd il n'y a pas de bénéfice
personne pour lui. C'est un tratement que I'on utilise par alleurs chez les mdades
et dans dautres circonstances mas la en I'occurrence, on va lui donner un
médicament dont il n'a pas besoin, mais du seul fait qu'on va lui prdever & que cda
permettra d’ éviter |’ anethésie générde.

Ce médicament présente un risque théorique mais il est vrament théorique.
Cetans ont dit que, peut-éire, dans certaines conditions, il pouvait simuler des
cdlules au repos, des cdlules leucémiques, cancéreuses. Mas ce risque est
purement théorique. Sur des centaines de milliers de patients qui ont regu ce
médicament - le G.CSF, un facteur de croissance - pour raccourcir des aplasies,
gores chimiothérgpie, dans des cancers du sein, dans des lymphomes, etc., nous
n'avons jamais eu d augmentation du risque de leucémie ou de cancer induit par ce
médicament. I 0’ empéche qu'il y aun risque théorique.

La troiseme source de cdlules souches hématopoiétiques permettant de
fare des greffes - ce que I'on gopdait la greffe de modle - c'est le sang placentaire.
Il existe des cdlules souches chez le nouveau né entre son cordon et le placenta
maternel. On «clampe» le cordon et générdement on jette le placenta e le sang
contenu dans le point de «dampage» jusgu'au placenta. Plutét que de le jeter,
compte tenu du fait qu'il y a dans ce sang placentaire beaucoup de cdlules souches
hématopoiétiques, on sest interrogé sur I'intérét de le congeler, de faire un typage
des tissus de lI'enfat e dutiliser cea éventudlement pour fare une greffe de
moelle.

C'est une technique qui marche e qui est tout a fait intéressante parce que
ces cdlules sont dites «naives» et qu'eles sont moins agressives pour le receveur.
On a besoin d'une compdtibilité qui et moins précise; on accepte des différences
dans les typages tissulaires entre le donneur et le receveur. Par contre, c'est un peu
de liquide - entre 30 et 80 ou 90 millilitres de sang - qui ne contient pas énormement
de cdlules souches. Dans I'é&at actud des choses ces greffes marchent uniquement
chez les enfants ou les adultes de faible poids, moins de quarante kilos. Mais nous
sommes en train de travailler sur des techniques d' expanson de ces cdlules pour ks
fare pousser e pouvoir utiliser ce greffon a des fins de trangplantation, méme chez
I adulte.

Dans la loi de bioéthique de 1994 n'gpparaissait que la moelle parce que, a
cette époque, il N’y avait pas les greffes de sang et de sang placentaire. Les geffeurs
de cdlules souches hématopoiétiques souhaitaient que nous cessions de parler de
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greffe de modle et que nous parlions de greffe de cdlule souches hématopoiétiques,
ce qui sera sans doute le cas dans la loi révisée. Toutefois, il me semble que le
préevement de cdlules souches sanguines gppardit dans la «loi Sang» et pas dans
la loi de bioéhique et cela peut poser des problemes dans la mesure ou la findité est
la méme: rédiser une greffe de cdlules souches hématopoiétiques chez un patient
qui en abesoin.

Un enfant qui a une leucémie aigué qui a rechuté et qui et en deuxiéme
rémisson n'a pratiquement aucune chance de guérir. Avec une greffe, on lui donne
cing ou sx chances sur dix de guérison, versus zé&o, ce qui n'est pas rien. Il faut
donc travailler pour cela

Pour dautres maadies - la leucémie myoléique chronique par exemple -
nous avons auss des résultats chez les gens jeunes, avec un donneur dans la fratrie,
jusgua 70 et 80 % de guérison. C'est donc une technique qui marche et bien
entendu nous souhaitons la dével opper.

Plusieurs problémes se posent au sujet delaloi de bioéthique.

Le premier est ceui des donneurs mineurs. Jusqu'en 1994, il n'é&ait prévu
d utiliser les donneurs mineurs que pour un frére ou une soaur. Il et tou a fat
compréhensible que nul ne va demander & un enfant de dix ans de Sinscrire sur un
fichier de donneurs volontaires pour un prdévement de sa modle au profit d'un
receveur gu'il ne connait pas. Aucun parent n'accepterait de I'inscrire! Les parents
ont d§adu ma as'inscrire sur le fichier des donneurs.

Or nous nous sommes retrouvés dans des Stuations extrémement difficiles,
par exemple, face a des enfants mineurs ayant une leucémie aigué, ayant un donneur
qui n'éat pas frére mais cousn germain. Vous le savez sans doute, quand deux
freres épousent deux soaurs, par hasard les cousins doublement germains peuvent
avoir la méme identité HLA. Or, on n'a pas le droit de fare cela en France parce
guon n'a le droit de prélever que des freres et soaurs. Quelques cas se sont donc
posés en France et la dtuation ridicule a é&é que ces enfants ont éé obligés de s
fare greffer en Belgique ou en Suisse.

Nous avons donc souhaité dans la révison de la loi que cda soit modifié et
gque l'on accepte les donneurs mineurs familiaux. Jindge sur le teme de
«familiaux ». En €effet, dans la premiere révison prévue, il et dit «oousn
german». Or on peut se trouver dans des Stuations ou un enfant de quinze ans peut
donner pour son oncle qui et géno-identique d'un coté et phéno-identique sur
I'autre. Bref, sans entrer dans les détails techniques, on peut se trouver dans des
Stuations familides ol un mineur pourrait donner pour quelgu'un de sa famille qui
nNest pas cousn geman. Les greffeurs de cdlules souches hématopoiétiques
souhaiteraient I'introduction de la posshilitt de prédever de la molle chez les
mineurs, a condition que cette moelle soit destinée a quelqu’ un de lafamille,

M. Jean-Marie Le Guen. — Il y a une chose que je ne comprends pas. Je
VOis bien pourquoi dans la loi, au point de départ de 1994, les greffes de modle sont
consdérées dans le cadre de la loi bioéthique, car c'est une innovation. Mais, en
I’occurrence, vous ées de plus en plus prés, me semble-t-il, ardela de la greffe de
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moelle, des dons du sang. C'est le cas, pa exemple, quand vous é&es dans la
gimulation des lymphocytes. Pourquoi n'entreriez-vous pas dans la catégorie don du
sang, cadre dans leque on prééve pafois plutdt certains facteurs ou certaines
celules?

M. Jean-Paul Vernant.— Le probléme, c'est que dans la «loi Sang », on
a le droit dans certaines conditions de modifier le sang que I'on prédéve chez un
adulte. Par exemple, pour prélever des polynucléaires, des globules blancs, on a le
droit de donner des corticoides pour augmenter le nombre de globules blancs dans le
sang maison n’'en pasledroit lorsqu'il S agit d' un enfant.

Le sang d'un enfant ne peut pas ére modifié pour ére réinjecté. Mais mon
souci serait plutdt de sortir de la «loi Sang» pour ce qui est des prééevements des
cdlules souches hématopoiétiques et de rentrer dans la loi bioéthique, e de ne pas
forcément banaiser.

M. Bernard Charles, présdent. — Il exige quand méme dans la
propostion un chapitre «tissus, cellules et produits du corps human e de leurs
derivés» eé cedt la quil edt fat référence aux cousns germans, aux Cousines
germaines et aux problémes qui se posent.

M. Jean-Michd Dubernard. —Je rgoins tout a fat l'avis de
M. Jean-Paul Vernant. Mais il faut se rappder auss quen 1994 e méme
antérieurement, nous avions éé soumis a de nombreuses pressons pour separer le
sang et les organes. A I'époque, il S agissait des sociétés qui S occupaient du sang et
qui soulignaent que c é&at compléement différent des organes. Mas vous avez
rason, il faut indiscutablement remettre cet aspect des choses dans la patie reative
aux tissus et auix cdlules,

M. Jean-Paul Vernant. — C'est un sang trés particulier qui est prdlevé.

II faut savoir qu'actudlement sur I'ensemble des greffes de cellules souches
hématopoiétiques qui sont faites en France, en dtuation dlogénique, il Ny en a
guun quat qui sont des greffes de sang; les trois quarts restent des greffes de
modle.

Par alleurs, quand on utilise de la modle venant d'un pays éranger, Etats-
Unis, Allemagne ou autre, dans certaines régions on ne prééve que de la modle.
Certains pays, comme |’Allemagne, commencent a développer les préévements

sanguins.

Sachez égdement que nous navons pas I'autorisation en France, pour les
donneurs non apparentés, de prélever des cellules souches périphériques.

Prenons le cas du prdevement de cellules souches hématopoiétiques pour
un donneur non gpparenté. Si un donneur vient dans mon service parce que I'on a
besoin de ses cdlules souches en Itdie ou aux Etats-Unis et que les Américains me
disent quils préféreraient des cedlules souches hématopoiétiques sanguines, je n'a
pas le droit de préever ces cdlules souches périphériques, aores lui avoir donné du
GSSF. Je auis obligé delui préever delamodle.
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M. Bernard Charles, président.— Pouvez-vous mettre en évidence les
deux ou trois points sur lesquels vous souhaitez une discusson gpprofondie avec
nous. Vous avez Stué le probléme, en souhaitant que le cadre retenu pour les
cousins germains e cousines germaines soit prévu différemment.

D’ autres éléments vous parai ssent-ils essentiels ?

M. Jean-Paul Vernant.— Je veux évoquer un autre point. Les décrets
d application de la loi de 1994 nous handicapent beaucoup. En effet, le donneur doit
fare pat de son consentement devant le tribund de grande instance de son domicile.
Or cette condition n'est pas du tout commode pour nous. |l faut essayer de régler ce
probleme parce que S je greffe un maade qui habite a Saint-Jeande-Luz tout
devient dors compliqué a cet égard.

Autre point, les comités dexperts pédiatriques qui, pour les mineurs,
donnent leur ava pour que le donneur soit prédevé Il et tres pogtif d'avoir a
vérifier que le mineur a &é informé par les médecins des problemes qui se posent.
De la méme fagon, nous souhaiterions qu'on at le choix du comité d experts
pédiatrique, sansétreforcé d dler aDunkerque ou alLille.

M. Didier Houssin. — Je vais répondre de fagon globale aux questions qui
ont éé posées pour le donneur décédé puis je dira un mot sur le donneur vivant,
pour terminer sur la question de la durée qui a éé évoquée pa Mme Mathiew
Obadia.

Concernant le donneur décédé, pour répondre a une question de
Mme Catherine  Génisson, il ne devrat pas y avoir trop de craintes qu'un
dargissement des greffes avec donneur vivant «télescope » le systéme mis en place
pour essayer de susciter les préevements sur donneur décédé. Cela peut étre le cas
dans des pays en développement de la greffe mais je ne pense pas qle I'on doive
craindre celaen France.

Par alleurs, il faut ére conscient que ce quont dit M.Kreis e M. Valle
traduit une certaine lucidité. En effet, cet un prdévement & la maniere de le
présenter en don est une forme dhabillage. Toutefois, cet habillage est ancien &
utile dans la maniere de présenter les choses. Plutdt que de remettre en cause ce
mode de présentation, il vaut mieux poursuivre la logique jusgu'au bout. Cest la
rason pour laquelle s les palementares adoptaent I'idée qu'une certaine
reconnaissance soit exprimée, méme de facon purement symbolique - «La Nation
exprime sa reconnaissance au donneur ... » - ce serait une maniére de bien sinscrire
totalement dans lalogique du don.

Une maniere certainement de susciter I'activité de prdévement sur donneur
décédé et rédlement de faire du prdéevement un acte médica. C'est un point qui
figure dans le projet de loi e qui me pardt tout a fait essentid. En effet, fare en
sorte que dans les hopitaux le préévement ne soit plus onsidéré comme une activité
de second rang est un dément essentid pour susciter le développement de cette
activité. Toutefois, il ne faut pas s fare dilluson: la rareté est fondée sur une
rédité, c’'est que la mort encéphdique et un éat rare et qui se raéfie Il faut bien
vivre avec cette rareté, ce qui nempéche pas quil faut essayer d optimiser autant
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gue possble l'organisation du prédévement sur personne en é&a de mort
encéphaique dans les hdpitaux.

Le role des responsables politiques dans ce domaine a éé évoqué.
Jimagine que vous avez des milliers de téches qui tournent autour de I'explication
des lois aux citoyens. |l et s0r que cCet un des domanes ou la postion des
responsables politiques peut jouer un réle tout a fait important. C'est une prise de
pogtion relativement récente dans notre pays, contrairement a dautres pays ou
depuis dgja de nombreuses années les responsables palitiques les plus importants se
sont positionnés sur ce sujet. Cela commence en France et c'est important parce que
Sujet intéresse nos concitoyens, méme 3 celalesinquigte,

En réponse a M. JeanPiere Foucher concernant le régime du
consentement, je rappelle que les parlementaires ont adopté un principe de solidarité,
avec la notion de consentement présumé. On prend le parti des malades en priorité et
on suppose a priori que tout le monde est d’accord mais, comme |’on veut réserver
la possihilité a cdui qui est exposé, de Sexprimer e que sa liberté e son autonomie
s manifestent, ce regidre de refus a éé mis en place. C'est un outil comme d autres
puisque I'on peut auss exprimer son opposition sur un papier ou en le disant a ses
proches.

Ce regidre e en place depuis 1998. 1l remplit son office. Actudlement
pres de 50 000 personnes y sont inscrites. C'est trés peu en pourcentage mais ce
nNest pas § md en vdeur absolue; ce chiffre correspond a dga a une bonne ville.
Point important, cela veut dire que des gens ont fait la démarche de Sinscrire dans
un regidre automatise, leque est interrogé sysémaiquement avant  tout
préévement. L’interrogation prend cing minutes, le temps d'une réception d'un fax
de I'hopital. Des personnes sont habilitées a interroger le registre. Chague année,
nous rencontrons un certain nombre d' oppositions, évidemment en petit nombre,

Quels sont les types de refus observés? Il et vrai que dans beaucoup de
cas, en rason du contexte psychologique dans lequedl ces cas Sinscrivent,
I'ignorance que la famille a de la postion du défunt et un édément tout a fat
déterminant. C'est la raison pour laguelle le message que nous essayons de fare
passer se résume aing : «Prenez une décison et parlez-en famille ... » Une fois que
ce didogue a exigé une fois en famille sur ce sUjet, le probléme est presque réglé car
la décison a une vadeur quas testamentare. Du moins td est le témoignage que
donnent |es coordonnateurs hospitaiers des préévements sur ce sujt.

Tdles sont les observations que je voulais fare concernant le donneur
déceéde pour répondre aux différentes questions.

Concernant le donneur vivant, je crois que la question de «rdations éroites
et sables» et un point sur lequel vous aurez certainement & vous concentrer de
fagon intensve. Jauras tendance a dire que les termes «relations éroites» sont
probablement insuffisants. En effet, on peut avoir des rdations commerciaes
éroites ou une grande proximité de vue sur différents sujets; on peut avoir une
relation éroite sur le plan physque, &re voisn .... et pourtant se hair. Je crois donc
gue la question de la nature de I'éroitesse et un dément essentiel. Je vous signae
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dalleurs que dans certains pays on parle de rdaions émotionndles et de reations
dfectives éroites. Je crans que vous soyez peut-&re conduits a vous poser la
guestion de mettre I’ amitié ou I’amour danslaloi.

La dabilité et un dément plus smple a prendre en consdération car il
Sagit la de durée. On peut imaginer qu'une commission indépendante qui aurait a se
prononcer puisse tenir compte de la durée comme un dément d' indication.

L’amdioration du cadre actuel concernant les donneurs vivants a également
éé évoquée. Je pense a cet égard que c'ext effectivement une action d'information
qui peut e qui doit ére fate. Elle et engagée. Faut-il fare figurer dans la loi qu'il y
a effectivement une exigence dinformation de la part des organismes responsables
vis-arvis des professonnels de santé sur ce sujet ? Cette question pourra peut-étre se
poser.

La quedtion de la vigilance, ¢ ed-a-dire le suivi des donneurs vivants a long
terme, fait I’objet d'une mesure envisagée, je crois, au niveau réglementaire, dans le
cadre d'un décret sur la biovigilance. Ce dernier n'est pas encore paru mas c'est
dans ce cadre qu' est envisagé ce wUivi.

Concernant la périodicité du réexamen, il a é&é dit quare ans Par
expérience, je sais qu'une fois la loi votée, des décrets sont encore nécessaires et un
certain temps s écoule encore avant qu'ils ne paraissent. Une fois qu'ils sont publiés,
il faut encore prendre la mesure du dispostif mis en place. Faut-il prévoir cing, sept
ans ? Je ne sas pas mais la solution tourne certainement autour de ces durées la, du
MOINS sur ce sujet qui et trés évolutif.

M. Jean-Michd Dubernard. —Je retiens queques points plus
particuliérement.

Premierement, la loi actudle doit ére gppliquée et parfatement appliquée.
Cela et vra pour les prdévement sur cadavres. Si un de nos confréres avait &e la, il
aurait pu paler des greffes de coar qui sont directement concernées par les
prédévements sur les comas dépasses. C'est auss un domaine passionnant ou |'on
enregistre beaucoup d'évolutions et de progrés techniques en ce moment e dans
lequel on consdére le prdevement d'une maniere un peu différente que pour les
autres organes.

II'y a des choses a amdiorer et notamment la maniére dont I'informetion a
la famille e fate Il Sagit le plus souvent d'un questionnement. On nN'a pas
beaucoup progressé sur ce plan e je ne suis pas sir que la notion de consentement
présumé soit encore rédlement appliquée a 100 %.

M. Bernard Charles, président. — Consentement libre et éclairé !

M. Jean-Michel Dubernard. — En tout cas ce n'est pas smple et ¢'est un
des premiers efforts afaire.

Pour le donneur vivant, je pense que laloi peut éventuelement ére dargie.
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Je auis trés ennuyé puisque je fas des prédévements sur des donneurs
vivants. Nous en faisons d'alleurs de plus en plus &, qui plus est, par coelioscopie.
Nous sommes confrontés a la pénurie e nous avons divisé par deux le nombre de
greffesen dix as.

En prévison de cette table ronde, j'a fat la semaine derniere une démarche
et ja vu un homme sage que cetans dentre vous connaissent, Gilbert Thill, a
Geneve, lors du colloque européen de transplantation ol nous éions un certan
nombre a faire des cours. Il a beaucoup d expéience et il a prédevé un bon nombre
de donneurs vivants. Il ingste sur deux points et son propos rgoint ce qui a éé dit
id.

Premierement, I'intér& d'un comité des sages avec des psychiatres et des
psychanaystes. En effet, nous avons besoin de psychologues de haut niveau. Cest
ce qui s praiqgue a La RAtié ou un psychandyse travaille dans | équipe.
Probablement faut-il auss y intégrer le juge, méme 9 son role doit ére défini,
sachant que sa place et tres particuiere dans ce type de comité.

Deuxiemement, le risque. Actuellement, quoi qu'on en dise, a part pour les
greffes de foie, nous navons pas de notion précise sur le risque encouru par le
donneur vivant. Nous ne savons pas combien se suicident ensuite, combien font de
phlébites ou d’embolies pulmonaires. D’ ou la nécessité absolue de faire un registre.

Ja préparé deux amendements. L’un vise a indaurer ce registre qui a sa
place dans cetteloi ...

M. Bernard Charles, président. — Nous sommes d' accord sur le registre,

M. Jean-Michel Dubernard. — Puisque la loi et révisable théoriquement
tous les quatre ans, ce regisre nous gpportera des informations concernant le
pourcentage des décés pour les greffes de foie. Par exemple. 1 % de déces pour les
foies, cest énorme! Il y a peu d’ opérations chirurgicales avec 1 % de déces. Pour
lesreins, on ne sait pas ce qui se passe.

Ce registre et en tout cas indispensable pour disposer dinformations
objectives e, a mon sens, il doit ére tenu par |'Etablissement francais des greffes,
sructure indépendante.

A patir du moment ou il exige un registre & un comité des sages auque
serait soumis chague cas de possibilité d’ extenson, toutes les précautions sont prises
pour que les médecins soient plus sereins dans leurs décisons.

Je soumettra donc deux amendements en commisson, l'un sur la
commission ou le comité, I autre sur le registre.

Jaura une autre propodtion a fare. La loi éant révisable tous les cing

M. Bernard Charles, président. — Je tiens a vous sgnder que ce point
n' éait pas dansle projet deloi et il faudra que nous le remettions.



— 46 —

M. Jean-Miche Dubernard. — Nous devrions avoir un organisme
continu qui permettra de repérer le probléme qui peut se posr a un moment
Préecis ...

M. Jean-Paul Soulillou. — Comme en Angleterre!

M. Bernard Charles, président. — Nous avons beaucoup travaillé avec
I'HAFEA ! En donnant des moyens supplémentaires - je suis partisan d’ une agence,
comme Vvous le savez - on devrait avoir ce suivi et cette aerte. Nous avons vécu la
période de 1994 ; en 1988, |’ &ais rgpporteur sur la premiére loi bioéhique. Huit ou
dix mois apres la loi de 1994, les nouvelles techniques d AMP sont sorties dors que
nous nN'en avions pas du tout parlé. Peut-ére quelques scientifiques le savaient-ils ?
Peut-&re avons-nous fat un travall dinformation beaucoup plus long sur la révison
de cette loi! Mais je crois qu'un organisme d'derte sur I'évolution de la loi serait
une excdlente chose.

M. Jean-Michel Dubernard. — Je remercie tous les participants a cette
réunion. Leur éclairage nous permet de voir les pistes vers lesquelles nous pouvons
nous diriger.

M. Bernard Charles, président. — Nous avons éé trés heureux de vous
accudllir et nous vous remercions d'ére venus en cette péiode de fin d'année.
L’Assemblée nationde a and un dossier qui, a mon avis, revaorise la fonction du
politique. Cette réflexion, menée a I'écoute de notre société aind que de notre vie
scientifique et médicale, dépasse les clivages palitiques.
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DONNEUR VIVANT EN
TRANSPLANTATION HEPATIQUE

Professeur Olivier Boillot

Unité de transplantation hépatique, Hopital
Edouard Herriot, Lyon, France.

EUROPEAN LIVER TRANSPLANT REGISTRY
20 courtries - 115 active institutions
42005 transplantations - 37448 p atients
05/1968 - 12/2000
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Patient and Graft Survival following Liver
Transplantation in Europe

(%) 1968 - 1988

~+—Patients : 2030
—-— Grafts : 2231

Since 1988

—— Patients : 33073
—e— Grafts : 39400

20 4

Patient Survival according to the Year of Liver
Transplantation

6 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1y

—+—«<85:512 = 8589 : 4172 —— 9094 : 11756 —— 952000 : 20663
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Données UNOS sur la transplantation hépatique aux USA

I Patients inscrits 9422
9000 s Nombre de donneurs
' Nombre de décés sur liste

Durées d attente (médiane)

+
500084 | Nombre de TH
l

4707
4107
400088 3599
o845 ) 87
30000 geeey . 805
200088 Ll
17 7
| W5y 58
B X

Deonnées EFG sur la transplantation hépatique en France

AR A SV S TR AR

il Patients inscnts "
W Transplantations hépatiques \
O Patients décedés avant TH
D Donneurs vivants




Living Related Transplantation in Europe

ELTR
Oct. 1991 - Dec. 2000
33/115 (29%) Centers
536/42005 (1.3%) LRLT

European Liver Transplant Regi

Oct. 1991 - Dec. 2000
33 Centers ”
536 Living Related LT

Canary islands

=
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Evolution of the Number of Centers
performing LRLT in Europe

32 - 33/115 (29%) Centers 33
28 1 31 [
24 - —
20 - 25
16 -
12 -
8
98 99 2000

Evolution of the Number of Living Related
Liver Transplantations in Europe
Oct. 1991 - Dec. 2000
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Evolution of the Number of Living Related Liver

Transplantations in Europe
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Type of Graft used for LRLT
Oct. 1991 - Dec. 2000

Right liver (5,6,7,8) : 153
37%
BN

Left lobe (seg 2,3) : 205
Left liver (seg 2,3,4) : 58 59%
14%

Type of Graft used for Adult LRLT
Oct. 1991 - Dec. 2000

Left lobe (seg 2,3) : 3

3%
Right liver (seg 5,6,7,8) : 108
% Left liver (seg %,%4) : 8

91




Type of Graft used for Children LRLT
Oct. 1991 - Dec. 2000

Right liver (seg 5,6,7,8) : 3
1%
Left liver (seg 2,3,4) : 50 i
19% / Left lobe (seg 2,3) : 209
_— 80%

Living related LT in Europe
Donor mortality
4/430 (0.9%)

Early mortality

2 days Pulmonary embolism
11 days Sepsis - MOF
21 days Sepsis - MOF
32 days Heart failure
Late mortality

Amyotrophic Lateral Sclerosis



Donor Post-Operative Complications

No complications 355 (83%)
Complications 74  (17%)
Biliary leak 12 (3%)
Biliary stenosis 1 (0.2%)
Liver insufficiency 32 (7%)
Min PT<30 2 (0.4%)
Min PT<40 9 (2%)
Min PT<50 21 (5%)
Pulmonary embolism 3 (1%)
Vascular* 2 (0.5%)
Infection** 12 (3%)
Gl 4 (1%)
General*** 12 (3%)

* 1 Portal thrombosis, 1 Arterio-portal fistula in right anterior sector
** 6 Wound abcess, 3 Urinary infection, 2 Fever.
*** 6 Pleural effusion

Main indication of Liver Transplantation
Oct. 1991 - Dec. 2000

ACHF
58%
Cirrhosis
P<0.0001
Cancer .
= Full size

R aliving

etx
64%
Others* =

]
* For LRLT Group: Biliary atresia (87%), Metabolic disease (9%) P<0-0001



Graft Survival according to the Type of Graft
Oct. 1991 - Dec. 2000
O tal Log Rank test p = 0.0001 . Cadaveric full size : 27400

"“lemg
——Split : 1342

80
8
6of 65 B = T————S83__
59 S——
56 54 52
40
20]
0

Graft Survival according to the Type of Graft
Oct. 1991 - Dec. 2000
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LRLT IN EUROPE

1- Rapidly increasing, mainly in countries of organ
shortage (6 in 1990, 41 in 1995, 183 in 2000).

2- Donor Mortality is currently 0.9 % with a rate of
complications of 17%.

3- LRLT is currently more devoted to adults than to

children, with results no better than cadaveric LT
and similar to that of Split liver transplantation.

33 Centers Contributing

Innsbrug, Austria Paris Bicétre, France
Ghent, Belgium Paris Cochin, France
Leuven, Belgium Paris Necker, France
Brussels UCL, Belgium Paris Mondor, France
Bern, Switzerland Paris Brousse, France
Geneva, Switzer| land Strasbourg’ France
Lausanne, Switzerland London KC, United Kingdom
Berlin Charité, Germany Milano, Italy

Essen, Germany Torino, Italy
Gottingen, Germany Oslo, Norway
Hamburg, Germany Warsaw, Poland
Hannover, Germany Barcelona HC, Spain
Jena, Germany Madrid RC, Spain
Copenhagen, Denmark Madrid HI, Spain
Lyon Herriot, France Gothenborg, Sweden
Nice, France Hudding, Sweden

Paris Beaujon, France



Hopital Edouard Herriot, Lyon

Mortalité avant transplantation des patients inscrits

Hopital Edouard Herriot, Lyon

Activité de transplantation et types de greffons

R Transplantations (n=566)
# Donneurs vivants (n=47)

O Bipartitions (1 foie pour 2) (n=61)




Donneurs vivants en transplantation hépatique
Relations donneur/receveur selon pays

Famille ler |Famille Tous
degré élargie donneurs
France X
Japon X
USA X
Allemagne X

En résumé (1)

* La TH a partir de donneur vivant représente:

— un progrés technique indéniable
— Pour certains patients avec risque de décés sur liste
(cirrhose évoluée, certains cancers du foie)

— Une augmentation du pool des greffons

* Les résultats en terme de survie sont au moins
équivalents a ceux des TH avec donneur
cadavérique




En résumé (2)

¢ Le risque de mortalité du donneur représente
la limitation principale de la technique

¢ Un grand nombre de précautions doit étre
requis:
— Expertise des équipes chirurgicales en
transplantation et chirurgie hépatique
-~ Indications rigoureuses
— Informations précises et complétes aux familles

A mon avis

¢ L’élargissement des possibilités de prélévement
a:
— L’ensemble des membres d’une famille
— Des conjoints (mariés, pacsés)
— Voire des amis
* Sous réserve de ’absence (démontrée) de liens
financiers

¢ Permettrait d’accroitre Paccés aux greffons
pour des patients dont la vie est menacée a
cours terme

18
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