
Monsieur le Professeur,

Vous avezbien voulu m’entretenirdu problème posépar l’application dela loi n˚94-
654 du 29 juillet 1994 dite loi "bioéthique" dans le domaine desautopsies médico-
scientifiques. Les difficultésd’interprétationdes articlesL.671-7, L.671-8et L.671-9 du code
de la santépublique induisentd’aprèsvous unembarras des praticiens qui se traduit par une
réduction trèsimportante du nombre desautopsies réalisées dans les hôpitaux. Cettesituation
est particulièrement préoccupante au moment où les impératifs de sécuritésanitaire imposent
un affinement des diagnostics, notamment pourcertaines pathologies.

Jesuis tout à fait sensible àcette préoccupation.Il est vrai que lestextes des articles
quevouscitez donnent lieu à des interprétations différentes dela part des juristes qui ont été
consultéset appellent un éclaircissement.Le passageprochain en Conseild’Etat du projet de
décret relatif au registre des refus de prélèvementd’organes, detissus et de cellules sera
l’occasion de commencer àlever les doutes.En effet, compte-tenu desdifficultés
d’interprétationactuelles,j’ai décidé de limiterdans un premiertemps leregistre des refus aux
oppositions de prélèvement à des fins thérapeutiques,sanspour autantexclure, enfonction
notamment del’avis du Conseild’Etat, la possibilité de prévoirle plus rapidement possible
un registreayant pour but derépondre à cette mêmeexpression dela volonté lorsqu’elleporte
sur les autopsies.
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Dans l’immédiat, j’ai décidé demettre enplace unecommission deréflexion et de
consultation sur ce sujet, qui touche à dedélicates questions éthiques et de sensibilité.
J’envisage quecelle-ci puisse regrouper notammentsous la présidence d’un juriste
particulièrement compétentdans ce domaine, desmédecins, undirecteurd’hôpital, un juriste
et un sociologue.Elle mènera une réflexion sur l’ensemble desquestionsposées par les
atteintes, à desfins scientifiques, au corps despersonnes décédées. Elle fera des
recommandations qui serontdiffusées auprès des médecinsconcernés. Ccs travauxpourront
éclairer tant le Gouvernement,afin de lui permettre la mise en chantierd’éventuelles
modifications des textes réglementaires envigueur sur cesujet, que le Parlement pour
l’amener àprendre d’éventuelles rectifications destextesactuelslors du nouvel examen de
la loi dite "bioéthique" qui doitintervenir d’ici la mi-1999.

Afin de préparerle travail de cette commission, jesouhaite vous confier une mission
d’expertisemédico-scientifique relative auxactivités de prélèvement à desfins scientifiques
en général et intégrant enparticulier le domaine des autopsies. Je vousdemande àcet égard
de dresser un constatdétaillé despratiquesactuelles de cesecteur.Pour ce faire,il m’apparait
nécessaire de préciserl’intérêt de tels prélèvements en tenantcompte desévolutions
diagnostiques dela médecine, de présenterun état des lieux du fonctionnement actuel en
interrogeantpour cefaire tant lesmédecins cliniciens que lesanatomocyto-pathologistes et
d’exposerles problèmes de faisabilité rencontrés concernant la réalisation de ces prélèvements,
indépendamment des difficultés liées aux modalités deconsentement.

Je souhaiterais que ce rapport médico-scientifiquepréalabledont je vous confie la
mission puissem’être remis pour le 31 janvier 1997.Il pourrait ensuiteêtre utilisé par la
commission -dont je souhaite bien entendu que voussoyezmembre -comme document
d’expertiseinitial et point de départ dela réflexion plus générale qui luiserait confiée.

Je vous prie decroire, Monsieur leProfesseur, en messentiments lesmeil leurs, et
dévoués
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Avertissement
Le caractère insupportable,scandaleux. d’unesituationest une notion relative.Il

dépend des référencespersonnelles dechacund’entre nous.La connaissance scientifique
et la rationalité n’apporteront pas de réponses aux questionsfondamentales de
l’humanité, mais ellespermettent de rendre desservices aux individus. J’aime mieux être
soigné parun médecinqui chercheà savoiret qui a un comportement rationnel, que par
un gourouilluminé ou un ignorant. Avec ces référencesje considèrela régression de
l’autopsie médico-scientifiquecommeun désastre pourla sécuritésanitaire organisé par
la loi de 1994 diteloi bioéthique.

Le journal « The Lancet » présentaiten 1996vol 348, pages1239- 1240 (annexe
1 page 35 ), deuxnouveaux cas demaladie de Creutzfeld-Jakob,l’un allemand
complètement documenté,avec une autopsieprécisantles lésions cérébrales,l’autre
français,avec unesimple biopsie cérébrale, sans examendu cerveau faute d’autopsie,
donc avecun doute surla topographie deslésions,laquelleest un argument majeur en
faveur d’une encéphalopathie d’originebovine.

Il y a quelques semaines,le responsabled’un service d’anatomie pathologique me
demandeconseil par téléphone, sachant queje rédigeun rapport sur les autopsies. Un
maladedécédédans sonétablissementa probablement une encéphalopathiespongiforme,
le responsabledu serviceclinique sedemandes’il doit prévenirla famille avant de faire
l’autopsie. Jelui indique quela loi est rédigée de telle façon quel’on peut aussibien la
prévenir avant qu’après. Ne voulant pasutiliser l’ambiguïté dela législation, le médecin
en parle àla famille qui refusetout prélèvement surle corps etmenaced’un procès s’ils
sont effectués.L’autopsie ne sera pasfaite.

En 1994, uneloi trop ambitieuse pourêtre réussiedans tous les domainestraités
a organiséla destructiond’un élément dela sécurité sanitaire : l’autopsie médico-
scientifique. Les effets decetteloi sontmaintenant évidents,il est indispensable quele
Gouvernement etle Parlement organisent au cours desmoisqui viennent la modification
de la partie concernée de cetexte,sans attendreles cinqans prévuspour revoir les
dispositions qui se sontrévélées inappropriées etdangereuses.

J’ai adaptéla forme de ce rapport àla disponibilité de ceuxqui s’y intéresseront.
La multiplication des décisionsdans unesociétéqui tente de résoudre ses problèmes en
les compliquantréduit le temps dela lectureet de la réflexion. Pour tenircompte de cette
situationj’ai rédigétrois textescomplémentaires.

Le premierrapportest un résumé destiné auxlecteurs pressés,en une carte,un
rappel dela loi et trois pages.J’ai résuméle problème posé, préciséla nature de
l’impasse oùla loi sur la bioéthique nousa engagés,et formulé la proposition d’action
qui a ma préférence

Le secondrapport estdestiné auxlecteurs qui veulent avoir une vision plus
complète du problème. Il est analytique,définit la terminologie,rappelle des faits
historiques, lesprincipaux facteursqui influencent une tellesituationet les solutions
possibles, quine se limitent pasà celle qui a ma préférence.

Le troisièmerapport tented’expliqueraux lecteurs curieux qui veulent
comprendre comment un pays où la sécurité sanitaire est une obsession verbalea
organisé la destruction d’un élément important de sa sécurité.Il insistedonc sur les
causes profondes decetteévolution et surle rôle de ceux quil’ont déterminée. Des
publications scientifiques, des articles depresse, destextesécrits par lesprofessionnels
qui pratiquent les autopsies, des extraits dedébats parlementaires, aident àcomprendre
comment l’onadopte unedécision queje considèrecomme dangereuseet inadaptée.
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Rapport N˚1

1 - Le problème

Examinerun cadavreaprèsla mort en dehors detouteprocédure judiciaire
permet de découvrir deserreurs dediagnostic, des complications thérapeutiques,
d’enseigner les étudiants et de faire progresserla connaissance des maladies. Lesformes
humaines de maladie deCreutzfeld-Jakobd’origine bovine ont été identifiées enGrande
Bretagne sur desarguments anatomiqueset cliniques, l’examen ducerveauprélevé lors
des autopsiesmettant en évidence des altérations particulières. Une sociétéqui organise
l’abandon desautopsiessupprime uneforme de sécuritésanitaireet d’autocontrôle par
les médecins dela qualité de leursactes.

La réduction du nombre d’autopsiesmédico-scientifiques pratiquées n’est pas
propreà la France,tous lespays industrialisésobserventcetteévolution, mais elleest
particulièrementimportante dansnotrepays. Cette situation estla conséquence d’un
ensemble defaits qui ont conjugué leurinfluence :
- le développement des méthodes d’explorationmorphologiques quidonnent une

meilleureconnaissance des pathologieset de leur évolution (scanner,résonance
magnétique nucléaire, échographie),

- l’augmentation desprélèvements surle vivant qui concourentégalement à
l’amélioration dela qualité desdiagnosticset de la surveillance des traitements. Ce
phénomèneaugmente dans detelles proportionsle travail desanatomo-pathologistes
que ces dernierssont moins tentés demaintenir une activitéd’autopsie, cetacteétant
pénible,long et coûteux. Ce dernier aspectdevientimportant dans unepolitique de
budget globalqui ne valorise pasla pratique des autopsies,

- une évolution dela relationavecla scienceet la mort. Le scientismeest enterré.Nous
savons tous quela connaissancepermet d’améliorernotreaction surla maladie et de
retarderla mort, mais ses limitesapparaissentmieuxaprès deserreursmédicales
majeuresliées àun excès deconfiance dansle progrès etdans nosmoyens d’action.
Parallèlement,un retour à une formed’irrationalité utilisant de multiplescanaux se
manifeste, etle statut du cadavreévolue. Il est moins l’objet sans âme destiné àla
putréfaction et reprendla valeurà la fois concrète etsymbolique d’une mort
indissociable dela vie et qui fera éternellement peur, quel que soitle pouvoir des
savants. On pouvait faire toutpour aider Pasteur,on n’a plus envie de toutdonner à
ceuxqui clonent,qui transmettentle VIH, l’hépatite ou les prions, sanscomprendre
que l’autopsiefait partie desgarde-fousqu’il est indispensable de maintenir.

A ces faitsqui dépassent les limites denotre pays,il faut ajouter desaspects
spécifiques,le plus important a été la révision dela loi de 1976 parun travail
parlementaire de mauvaisequalité. Tous lesinconvénients des modifications du projet de
loi sur la bioéthiquedansle domaine desprélèvements surle cadavre ont étésignalés par
les professionnels,mais les pouvoirspublicset le Parlement n’en ont pas tenu
suffisammentcompte. On nerègle passans dommages par une commissionmixte
paritaire de quelques heures desproblèmesaussidifficiles. Imaginer qu’undispositif que
nous sommes les seuls aumonde à appliquer(le consentementprésumé dela personne
décédée que l’on doit vérifieren interrogeantla famille !) puisse êtrele meilleur,
témoigne d’uneautosatisfactionet d’un isolement inquiétants.
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2- La situation actuelle

La loi du 30 juillet 1994a traité conjointementles prélèvements dansun but
thérapeutique (greffes de tissus et transplantationsd’organes) et lesprélèvementsdansun but
scientifique. Pour cesderniers elle adistingué les prélèvementsscientifiques destinés à préciser
les causes dudécès desautresprélèvements scientifiques.Cettedistinction n’a pas de réalité
pratique,il est presquetoujourspossible d’affirmer que les prélèvements effectués aprèsla mort
vont contribuerà préciser lescausesdu décès.La seule conséquence de cettedistinctionest de
supprimer desprélèvements tissulairesutilisés par deslaboratoires de recherche pourétudier des
faits sansrapport avecla maladie quia provoqué le décèsdu patient. l’exigence d’un
consentement dela personnedécédéene pouvant êtresatisfaitedansla quasi-totalité des cas.

Non seulementcettedistinction de deux types deprélèvementdansun but scientifique
est artificielleet imprécise, mais elleest traitéedansle texte deloi avec des dispositions
contradictoires.L’article L.671-7 affirme queles prélèvements «à des finsthérapeutiques ou
scientifiques » peuvent être effectués « dès lors quela personne concernéen’a pasfait connaître,
de son vivant, sonrefus d’un tel prélèvement ». L’articleL. 671-9 soumetles prélèvementsà
des finsscientifiques au «consentement du défunt, exprimédirectement ou parle témoignage
de sa famille».

Les prélèvements destinésà rechercherlescausesdu décèssont soumisà une condition
particulière :« la famille est informée des prélèvements effectués envuede rechercher les
causes dudécès ». Il faut remarquer quele mode de conjugaison du verbe informerne précise
passi l’on prévient avant de faire ouaprès avoir effectué, etcette imprécision sembleavoir été
voulue.En pratiquecetteambiguïté destinéeà sauver l’autopsie médico-scientifiquen’a pas
atteint sonbut. L’expérience a prouvé quepeude médecins se sentent enmesure d’accroître les
problèmes d’unefamille en deuil enla prévenantqu’uneautopsiea été faite ouserafaite.
Plusieurs interprétations peuventêtre données decette attitude,souci d’humanité oucrainte de
faire apparaître des insuffisancesdansle domainedu diagnostic ou des soins.Le choix entre ces
motivationsest secondaire, seulela situationréelle a un sens pourceuxqui s’intéressent au
respect deslois et aux progrès dela santé publique,cettedernière n’étant que l’expression
collective dela sauvegarde desindividus.

J’ai effectué uneenquête auprès dela totalité des servicesd’anatomie pathologique
pratiquant desautopsiesmédico-scientifiques, soit 136 services.Le nombre total de ces
autopsiesen 1996a été de 3914. Nousnedisposons pas de valeurscomparablespour les années
précédentes auniveaunational, mais une étudefaite sur les seuls établissements de l’assistance
publique -hôpitaux deParis en 1980indiquait que5791 autopsiesavaient été pratiquéescette
annéelà. Cetteréductions’accompagne dedifférences régionales considérables,certaines
régions ayant pratiquement renoncéà la pratique desautopsies (carte1, page 4).

Le point le plus inquiétantdansun Etat fréquemmentqualifié « d’état de droit » est
l’absence de respect desdispositions dela loi de 1994dans de nombreuxétablissements. 46
établissements sur121 qui ont réponduà cette questionn’appliquent pasla loi, c’est-à-dire que
les familles ne sont pasprévenues systématiquement que des prélévements ont été effectués (ou
seronteffectués) pour préciserles causes dela mort. Les hôpitauxqui l’appliquent strictement
ont réduit le nombre d’autopsies dans des proportions beaucoupplus importantes que les autres.
Les hôpitauxqui ont documentéla réduction du nombre deleursautopsiesavantet après
l’application dela loi indiquent une réduction moyenne de61% apresapplication destextes de
1994
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3 - Ma proposition

Elle se fonde sur lesnotions suivantes :
- la loi précédente de 1976réglant lesautopsiesmédico-scientifiques,dite loi Caillavet,

fondée surle consentementprésumé, ne rencontrait pas de difficultésd’application
importantes. On peutseulementlui reprocherd’avoir été mal connue. Lesmalades et
leur famille ignoraient fréquemment que pour exprimerle refus d’uneautopsieil fallait
unedémarche active du patient(documentécrit oudéclarationlors de
l’hospitalisation), ou de safamille après sa mort.A une période où les moyens de
communication sont ce que nous connaissons, cetétat defait traduisait une absence
de volonté decommuniquer surle contenu dela loi et non son inadaptation.

- noussommes dans unesituation dominéepar l’ambiguité, celledu législateur quia
rédigé un texte qui divise lesjuristes etcelles des responsablesadministratifset
politiques qui se sontrefusésà produirene serait-ce qu’unesimplecirculaire
administrative pour donner des directives auxétablissements et aux médecins.Le
résultat est àla fois une réduction du nombre desautopsieset la non-application dela
loi par la majorité des établissements.Nous nepouvonsdemeurer dans cettesituation
cumulant l’imprécision dela loi et sa non application,il faut trouver rapidement une
solution associantles principes éthiques énoncés parle législateur à une qualité
pratique permettant uneapplication sansambiguïté.

- si l’on souhaiteremplacerun accordprésumé (quine s’est pas opposéconsent) parun
systèmehybride entrel’accord présumé et l’accord explicite, enrecherchant
activementla volonté dela personnedécédée, cen’est pasen questionnantla famille
aprèsle décès que l’on se placedans debonnes conditions pourconnaîtrela volonté
du défunt. Il y a un moment pourle deuil et d’autres moments pourréfléchir audestin
du corps aprèsla mort, c’est-à-dire faireun choix entrele servicerendu auxautres et
l’interdit de toute atteintephysiqueà son cadavre.La seule méthode raisonnableest
de demander à chacun d’entre nousquelle est sa volonté,ceux quisont habilités à
faire des prélèvements surle corps humain aprèsla mort pouvantconsulterle registre
informatisé oùcettevolonté seraexprimée. Elledoit pouvoir être modifiée àtout
moment.

Cettesolution pourraitêtre traduite dansla loi par les dispositionssuivantes :

Remplacer avantla fin de l’année 1997 les articlesL 671-7 àL 671-9 dela loi du 30
juillet 1994 par lesdispositionssuivantes :
Art. L 671-7.

Ceprélèvement peut être effectué dès lorsque la personne concernée a fait
connaître de son vivant son acceptationd’un telprélèvement Sa volonté peut être
expriméesur un registre nationalautomatisé prévu àcet effet. Elle estmodifiable à tout
moment. Lesconditions defonctionnement du registre sont déterminées par un décret
en Conseil d’Etat. Ildoit comporter des dispositions organisant la consultation de
l’ensemble des assurés sociaux majeurs et de leurs ayants droits.

Art. L 671-8inchangé
Art. L 671-9Pendant lapériode précédant lamiseen oeuvredu registreprévu par
l’article L 671-7 ou si la personnedécédée n’apas fait connaître savolonté sur ce
registre, lesdispositions de la loi N˚ 76-1181 du 22.12.1976demeurent applicables.
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7 - Conclusions.

1 - Préambule

Plusieurscatastrophessanitaires ontréduit l’euphorie d’une société bénéficiant
des progrès des sciences et des techniquesmédicales en oubliant quetous lessystèmes
vivantssont dépendants defaits en évolution rapide etsouventdifficiles à prévoir. Les
notions de sécurité sanitaire, de santépublique, apparaissent deplus en plus
fréquemmentdansles débats politiques et lesmédias.Il est cependant évidentpour ceux
qui ont cettepréoccupationd’agir sur lescomportementscollectifspour sauvegarderla
santé individuelle qu’une culture de santé publiquene s’improvisepas.Il ne suffit pas
d’utiliser lesmotsdans des discours incantatoires pour développer surle terrain
l’ensemble des systèmesd’observation et depréventionqui permettent d’agir. Notre
pays est confronté à unedifficulté supplémentaire, son appétencepour les solutions
purement organisationnelles et formelles,édifiant àla suite dedébats passionnés de
nouvellesstructures quiexistent principalement surle papier, étatsmajors sanstroupes
qui font des recommandations dontla mise enoeuvreseradifférée ou insuffisante. Le
problème n’est pas de savoirsi telle agencedoit être rapprochée de telleautre,si une
superagence doitsuperviserle tout, de situer ces organismesspécialisés parrapport au
ministère et aux ministres, mais depouvoir et de savoir au jourle jour utiliser les
méthodes et les moyensqui permettent dereconnaître noserreurs et de les corriger.
Nous savonsdépenser des centaines de milliards pour lessoins. nous nesavons pas en
mettreun seuldans lestâches d’observation et d’évaluation des déterminants dela
sécurité collective.

L’exemple del’organisation (involontairemais prévisible) dela disparition de
l’autopsie médico-scientifique parla loi sur la bioéthique estsi démonstratif decette
contradiction entre unevolonté affichée etla réalitédu terrainqu’il devrait être enseigné
danslesécoles de santé publique etd’administration.

Cet « accident »n’a pas été provoqué parun facteurunique.Commela majorité
des accidents,il est le résultat d’unensemble defaits qui se sont conjugués pourrendre
possible l’événement législatifqui a transformé les facteurs de risque enréalité. Pour
indiquer dès maintenantla complexité d’un problèmeen apparencesimple, je retiensdans
le déterminisme decette situation les 8élémentssuivants :
- la peur desmots. Il est intéressant deremarquerqu’un textelégislatif qui règlela

pratique desautopsiesn’utilise jamais ce mot,il traite seulement des prélèvements sur
le corpshumain aprèsla mort (maisil ne dit jamais surle cadavre).Si les
pathologistesavaientla mêmehypocrisie,ils feraient desautopsies sansfaire de
prélèvements,sans enfreindre lestermes dela loi ;

- la peur des résultats. Uneautopsiepeut révéler desfaits qui n’avaient pas été
soupçonnés du vivant du malade(c’est un des buts de sa pratique), cesfaits peuvent
mettre en causela responsabilité des médecins,et la peurcroissante des procédures
civiles ou pénales n’incite pas cesderniersa demander une recherche quipeut leur
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créer des difficultes Partagés entrela volonté decomprendreet la crainte des
complications quela vérité provoque, denombreux médecinshesitent,

- le manque de valorisation de cet actelong et pénible.Dans une pratique deplus en
plus marquée parla limitation de la croissance des moyens,réaliser desactes qui ne
sont pas reconnusdansla nomenclature dela sécurité sociale relève dusacerdoce.
Quandle développement des endoscopies, de l’immunologie, dela biologie
moléculaire multiplie les possibilités d’action deslaboratoires de pathologie,
l’incitation à faire desautopsiesdisparaîtet le bon « gestionnaire »ne se battra pas
pour faire prévaloirl’intérêt de santé publiqueet de sécuritésanitaire;

- le développement desautres techniquesd’investigation ( imagerie médicale, biologie)
donne l’impression quela connaissance desévénementsqui ont précédéla mort est
suffisantepour quele recours àl’autopsie soit inutile. Cetteidée reçue est en
contradiction avec tous lesrésultats d’études récentes sur lesautopsies.La
multiplication des moyens d’action desmédecins accroîtla fréquence de
complications imprévues quisontmisesen évidence parl’autopsie ;

- les méthodes detravail du Parlementne sont pas adaptéesà l’élaboration detextes
complexes et techniques.La partie du texte dela loi sur la bioéthiqueconcernantles
autopsies a été construite par une succession d’amendementsmal coordonnés,
l’accélérationfinale par une procédure d’urgence etl’examen de multiplespoints en
suspens parla commissionmixte paritairene pouvaient conduirequ’à l’échec ;

- la faiblesse del’administration dela santéne permet pas d’instruire de telles décisions
législatives. La commission qui préparaitle débat parlementairen’avait pasd’étude
comparative deslégislations des pays dela communauté sur ce problème,aucune
étude statistiquenationale dela pratique desautopsiesmédico-scientifiques n’était
disponible,

- le sujet n’intéressait qu’unnombrelimité de personnesLes pathologistes ontrédigé
des documentsattirant l’attention surle risqued’une réduction d’unepratique qui
relèvedu contrôle de qualité.Quelquesjournalistes ont comprisl’intérêt du problème
et ont relayé leurs préoccupations, ces soutiens n’ont pas permisd’atteindrele seuil
qui transforme une difficultéà résoudreen scandale de santépublique,condition
paraissant indispensablepour attirer l’attention desdécideurs dans une société
médiatisée ;

- les grands organismes nationaux,qui devaient être les relaisnaturels despathologistes
pour soutenirla pratique desautopsiesmédico-scientifiques, ont été défaillants. Soit
ils ne sont pasintéressés au problème (Haut Comité de Santé Publique),soit leurs
démarches ont été inefficaces, témoignant deleur inadaptation aux réalités de
l’époque, àla perte inquiétante deleur pouvoir et de leur rôle (Académies) ;

- d’autres facteurs sont intervenus,leur rôlea été secondaire, nouslesciterons dansle
corps de ce rapport.
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2 - Définition du problème :

L’accord des pratiquesavecl’éthique est difficile et progressif,mêmequand les
principessont nettementdéfinis et lestextesclairement rédigés. C’estpour tenircompte
de ces difficultés quela loi surla bioéthiquedu 29juillet 1994,dans sa partierelative au
respect ducorpshumain, prévoyaitun nouveaudébataprèscinq années d’application.
Dans certains domaines,les problèmessont apparusimmédiatementet il semble
impossibled’attendrecinq ans pourles régler. C’estle cas pour les prélèvements
effectués aprèsla mort dansun but thérapeutique ou médico-scientifique.

Le but de ce documentest de fairele point sur la situationet de préparerle
travail dugrouped’experts quele gouvernement envisage deréunir pour lui proposer les
solutions qui permettraient de sortir del’impasse actuelle.

Le problème posé peut se résumer comme suit :

Avant la loi sur la bioéthique de1994 lesmédecins pouvaient faire des prélèvements
sur le cadavre pourpréciser les causes dela mort ou dans un autrebut scientifique
quand la personnedécédéeou la famille n’avaient pasexplicitement manifestéleur
opposition à de tellespratiques. Ils n’étaient pas obligésde rechercher la volontédu
défunt auprès dela famille. La loi du 29 juillet 1994 a distingué trois catégoriesde
prélèvementssur le cadavre :dansun but thérapeutique, dansun but scientifique
destinéà préciser les causes dudécès,et dans d’autresbutsscientifiques. Dans tous
lescasla famille doit être soit prévenue,soit consultée,et ces dispositionsont
provoqué deuxattitudes ; nepas appliquerla loi pour maintenir despratiques
considéréescommeutiles, l’appliquer et réduire dansdes proportions très
importantes ces prélèvements pour nepas avoir à faire ces démarches auprèsde la
famille.

Mon but n’est pas de définir ce quiest éthique et cequi ne l’est pas.Comme dans
la majorité des problèmescomplexes nous sommesface àun conflit d’éthiques etla
difficulté consiste àcréer une hiérarchie et descompromis entre deséthiquesdont les
principess’opposent.C’est au Parlement de faire ceschoix, mais il doit les faire en étant
averti de leurs conséquences. Je tenterai donc dedécrire dessituations, de les expliquer
et d’envisager les solutionspossiblespour sortir de l’impasseactuelle.

3 - Les mots et les pratiques :

L’inadaptation du texte actuelà la réalité a plusieurs causesLe refus d’utiliser
des mots précis ou l’introduction de distinctionsqui ne correspondent pasà la réalité ont
joué un rôle important dansla confusion introduitepar la loi de 1994.Il semble
impossibled’appliquer correctement desprincipes éthiquessi l’on commence parrefuser
d’appeler leschoses par leurnom. La première erreur du législateura été de proscrirele
terme d’autopsiequi lui faisait peur et delimiter le domaine dela loi aux prélèvements.
Du fait de cettelacuneun médecin pourrait actuellementpratiquer uneautopsiesans
effectuer de prélèvement,chez une personneavantdéclaré avant sa mort sonopposition
à toute atteinte à son cadavre.En réalité c’est l’ouvertured’un corps, l’atteinte à son
aspect extérieur,plus quele prélèvement dequelques grammes detissus pour des
examens microscopiques quiest refusée par une fraction dela population.

Il est donc possible de respecterla lettre dela loi sans respecterl’intégrité d’un
cadavre. Une autreconfusiona été introduite lorsde la discussiondu texte devantles
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Assemblées parla division du groupe desprélèvements scientifiquesen deux catégories,
ceux destinés àpréciserles causes dudécéset lesautres. Cettedistinction n’a jamais été
fondée sur des critères ayantun senspour lesprofessionnels quifont ces prélèvements.
Nous savons par les comptesrendus desdébats queleslégislateurs ont créétardivement
cettedistinction enréalisant que desdispositionstrop restrictivesallaientmettre en
danger une forme decontrôle de qualité à l’hôpital,qui est la recherche des causes dela
mort quandelle demeuremal expliquée parlesmédecinsqui ont euen chargele patient.
Voulant éviter de se déjuger enabandonnant toutes les dispositionsdéjàadoptées,ils ont
inventé cettedistinction entre deuxtypes deprélèvementsscientifiques,en plaçant des
contraintesplus difficiles àsatisfaire aux prélèvementsqui n’étaient pas destinésà
préciser lescauses dudécès.L’erreur d’appréciationa été double card’une part la
distinction est dépourvue de sens,d’autrepart la mesures’est révélée inefficace

Il est presque toujourspossible de soutenir quelesrecherches paraissant
purement scientifiques aupremier examenvont contribuerà préciser lescauses de
l’affection qui a finalemententraînéla mort. Une pathologie mortelleest un
enchaînement d’événements mettant en jeu des séquencescausalesqui s’intriquent
étroitement et permettent de soutenir, sansla moindre mauvaise foi, que l’on recherche
la cause dudécèstout en faisant dela recherche scientifique.Nous prendronsun exemple
d’actualité pour illustrer le caractère artificiel de cesdistinctionset démontrerqu’une
application étroite du concept de cause dudécèsest une illusion.La maladie de
Creutzfeld-Jakobest connue depuisun siècle, des formesparticulièressont survenues au
cours desdernières années, que l’ontente derattacher aux contaminationsalimentaires
des bovins par desfarinescontenant desprions.Quandun patient a une tellemaladie
documentée parle contexte clinique etéventuellement une biopsiecérébrale,il est
indispensable de faireun examen complet du cerveau aprèsla mort pourpréciserla
topographie deslésionset leurs aspectmorphologiques. Ce sont cesaspectsqui
permettent de rattacherentreellescertaines formes anatomo-cliniqueset de suspecter
l’intervention causale dela viande deboeuf, sansque nousen ayons actuellementla
certitude.Si les résultats de cesrecherchesscientifiques permettent de confirmerqu’il y a
bien une entitépathologique quel’on peut rattacher à une contamination par dela viande
bovine, la recherchescientifique aura joué sonrôle pour préciser lescauses de cetype de
décès.Dansl’attente de cette confirmationnousne pouvons dire que l’autopsied’un
patientatteint d’unemaladie deCreutzfeld-Jakobestdestinée à préciser lescauses du
décès,nous n’avons pasles moyensd’affirmer l’étiologie bovine.La nécessité de
l’autopsiepour faire évoluer nosconnaissancesest reconnue parla communauté
scientifique et par les responsables dela santé. Une circulaire dela Direction Générale de
la Santé du10 octobre1996(N˚630) relativeà la surveillance dela maladie de
Creutzfeld-Jakobprécise :« Le diagnostic définitif,notamment celuides cas de la
nouvelle variante de MCJ (V-MCJ), ne peut intervenir qu’avec tous les éléments
neuropathologiques recueillislors d’une autopstie.Une biopsie est fortement
déconseillée car, endehors des problèmes déontologiques et de lacontamination du
matériel,elle peut être négativedans une authentique MCJ et nepermetpas d’obtenir
des élémentsconcernant la localisation deslésions, élémentsindispensables pour
établir la formeclinique dont il s’agit et doncenvisager des hypothèsessur l’origine
d’une éventuelle contamination ».

Il convient, avanttoute étude de l’impasse actuelle, de préciserle sens desmots
et d’éviter desdistinctionsartificiellesqui ne peuvent aboutirqu’à desconfusions dansle
domaine del’éthique et des pratiques.

3-1 Les autopsies (synonymenécropsies)sont des actes médicauxqui consistentà
examinerun cadavrepar des incisionsportanthabituellement surle tronc pour explorer
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les viscères, surle cuir cheveluet la boîte crâniennepour examiner l’encéphale, plus
rarement auniveau dela colonnevertébraleet des membresCetteexplorationest suivie
d’une reconstitution dela continuité des téguments par dessutures analogues àcelles
utilisées après lesacteschirurgicaux. Ces atteintes àl’intégrité du corpsaprèsla mort ont
des finalités trèsvariablesqui commandenten grande partie lescadresjuridiquesdans
lesquelsellessont pratiquées.

3-1-1 L’autopsie médico-légale. Elle est en dehorsdu domaine couvert par ce rapport
et réalisée àla demande desautoritésjudiciaires.Cette autopsiemédico-légaleest
pratiquée parun médecin expert (ou plusieurs)désigné par ces autorités,dansle cadre
du code deprocédurepénale.La réquisition rédigée parle parquet oule juge
d’instruction fixe la mission de l’expertqui peut procéder aux prélèvements quilui
paraissent utiles. Aucunelimite topographique ouméthodologique n’entravecette
expertise.Ni le patient avant samort, ni la famille aprèsle décès,ne peuvents’opposerà
une autopsiemédico-légale.

3-1-2 L’autopsie médico-scientifique.Elle est réaliséedansun établissement hospitalier
habilité parle ministère dela santé.Le chef de service hospitalierdanslequel le malade
était soignéeffectue une demande quiest visée parun responsable administratif de
l’établissement, après vérification de l’absenced’opposition à cetteautopsie. L’acte est
réalisé par unanatomo-pathologisteappartenant au service del’établissement spécialisé
dans cettediscipline. Un médecin est responsable du rétablissement d’unaspect extérieur
du corps permettant saprésentationà la famille. C’est ce typed’autopsiequi a été divisé
en deux catégories parla loi de 1994.

3-1-3 Le don du corps pour la science. Pour faire des recherches anatomiques,
apprendrel’anatomie aux étudiants enmédecine, favoriserla mise aupoint
d’interventions chirurgicales,réaliser des expérimentations,en particulier dansle
domaine dela biomécanique, les services d’anatomie des Unités deFormation et de
Recherchemédicales ont développé des activités fondées surle don du corps pourla
science. Lespersonnesqui décident de leurvivant d’effectuer ce don entrent en relation
avec lesservices de dondu corps de cesUFR. Elles effectuent alors des démarchesqui
sontconsidéréescommeun véritable legs. Après leur décès leurcorps sera pris en charge
par l’UFR et utilisé dans uneactivité d’enseignement ou de rechercheLa loi de 1994n’a
pas modifié cespratiques.le don du corpsétant unedémarche explicitequi satisfait les
exigences dela loi pour lesprélèvements dansun but scientifique.

3-1-4 Lesautopsiesdestinéesà préciser les causesdela mort dansdes cadres
particuliers indépendantsdu droit pénal et du domaine médico-scientifique.Une
personnedécédée pouvait être bénéficiaired’une pensionliée à un handicap ou une
maladiereconnue comme secondaireà une cause ouvrantdroit à uneindemnisation.Une
blessure deguerre ou uneaffection médicale survenuesous lesdrapeauxayantlaissé des
séquelles, une maladie professionnelle ouun accident du travail,font partie de cegroupe.
En cas de décèsl’organismequi assurele versement dela pension doitpouvoir établir si
la mort esten relationavecl’événementqui la justifiait.
L’article L-442-4 ducode desécurité sociale prévoit expressément quele refus
d’autopsie par les ayants droits supprimela présomption d’origine accidentelle.La
famille doit alors prouverla relation de causeà effet entre l’accident etle décès.
L’application de ces textes aprovoqué de nombreuses procédures etla jurisprudence
permet demieux comprendrel’articulation entrela volonté dela famille et lesexigences
de l’organisme payeur.La présomption d’origine accidentelle du décèsest très
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importante dans notredroit. Elle n’est écartée quesi la circonstancequi a déclenchéle
processusaboutissantà la mort naturelleest mise en évidence, notamment par une
autopsierévélant quele décèsest la conséquence d’unepathologie antérieure.C’est àla
CPAM de demanderexplicitement l’autopsie,elle ne peut secontenter d’avertir les
ayantsdroitsqu’ils peuvent eux-mêmesla provoquer et seprévaloir ensuite de l’absence
d’autopsie pour considérerqu’il y a eu refus.

Cettesituation nous aideà déterminer une forme de hiérarchie éthiquedans les
atteintes àl’intégrité d’un corpsprévues parle législateur.Si les ayants droitsrefusent
l’autopsie,ils renoncent dumêmecoup à utiliser le moyenle plus efficacepour établir
quele décès étaiten rapport avecla cause dela pension.Il faut rapprocherla rareté de
ces refus etla fréquence deceux qui interviennent lors dedemandes deprélèvement
d’organes dansun but thérapeutique ou médico-scientifique Ce constatpermet dedire
qu’a un niveau statistique,l’intérêt financier passe avantle refus d’uneautopsie.Cette
notion devrait êtreprise encompte parle législateur quandil tente depréciser les
fondementséthiques de ses choix.

3-2 Les  prélèvementssur le cadavre

La notion de prélèvement surle cadavreest à la fois liéeà la pratique des
autopsiesmédico-scientifiques et distincte decettedernière.Nous avonsvu qu’il est
possible de faire desautopsiessans prélèvement,en particulier quand leslésionssont
observables àl’oeil nu et qu’il est inutiled’user d’une méthodemicroscopique exigeant
des prélèvements. J’ai pratiqué de trèsnombreuses autopsies de victimes d’accidents de
la route, la majorité d’entreelles n’exigeaient pas de prélèvements de tissus ou
d’organes. Al’opposé, certainesatteintes àl’intégrité du cadavreaprèsla mort ont pour
seulefinalité l’examen des prélèvementsqui ont été réalisés.La distinction la plus
importantesépare les prélèvementsdansun but thérapeutique des prélèvements destinées
à produire des connaissances.

3-2-1 Les prélèvementsdans un but thérapeutique.Ils sedivisent endeux catégories :

- prélèvements effectués «à coeurbattant »d’organesdestinésà des transplantations
avecrétablissement dela continuité des vaisseauxqui les alimentent.Ils sontpossibles
quandle décès d’unepersonne a été constaté par les méthodesdéfiniesdansle décret
n˚ 96-1041du 2 décembre 1996La ventilation assistée (éventuellementla circulation
assistée) est maintenue jusqu’au moment duprélèvementpour éviter des altérations de
l’organe qui compromettraientla réussite dela transplantation.

- prélèvements effectuésà distance de l’arrêt cardiaque.Dansun but thérapeutiqueil
s’agit detissus dontla survie n’est pascompromise parun prélèvement effectuéquelques
heures aprèsla mort (peau, cornée,valves cardiaques) ou destructures anatomiques qui
sontutiliséespour leurs caractéristiques physiques permettantle remplacement de
structuresidentiques supprimées parun actechirurgical et dont la vitalité n’est pas
indispensableà leur fonction mécanique.(osselets del’oreille moyenne, os dubassin
destiné àremplacerun os identique enlevé pour unetumeuretc.)

3-2-2 Lesprélèvementsdans un butmédico-scientifique.Il s’agit de prélèvements de
tissus oud’organesdestinésà un examen par des techniques microscopiques,
microbiologiques (recherche de germes, deparasites) ou biochimiques. Le butest de
préciserla nature des pathologies observées chezun malade (particularité de l’affection,
complications,étiologie, influence desthérapeutiques etc.).Nous avonssignalé l’absence
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de fondement pratique d’unedistinction entrelesprélèvements scientifiques destinésà
préciser lescauses dela mort et les autresprélèvements scientifiques Les prélèvements
dansun but scientifique qui ne contribuent pasà la compréhension descauses dela mort
sont rares.

4 - Rappel del’évolution des lois sur les autopsieset prélèvements surle cadavre.

4-1 La loi n ˚ 76-1181du 22 décembre1976, dite « loi Caillavet » (annexe 2page36)
a précisé desdispositionsqui étaient déjà appliquéesen pratique dansla période
antérieure. Elle sefondait surla notion très simpled’accord présumé(accord implicite).
Si un individu n’a pasfait connaître de sonvivant son oppositionà des prélèvements sur
son corpsaprès sa mort, de telsprélèvements peuvent êtreeffectués. Lepoint important
n’est pasdansle texte dela loi maisdansle décret d’applicationn˚ 78-501du 31 mars
1978(annexe2 page 36). Ce dernier ne contraignait pasles médecins ou l’administration
à rechercherauprès dela famille, aprèsla mort, la volonté du défunt. Il fallait que la
personneait explicitementfait état de sonvivant de son oppositionà de tels
prélèvements ou quela famille exprime cetteopposition par une démarche volontaire,
sans que l’administration ou lesmédecinsaientà recherchercettevolonté. Cettesituation
a souvent étéconsidéréecommeambiguë,la loi étant mal connueet de nombreuses
personnes pouvant ne pas savoir qu’unedémarche de leur part était indispensablepour
éviter un prélèvement sur leurcadavre.Il faut cependant conserver deux notions à
l’esprit, les conflitsliés à l’application de ces dispositions étaienttrès rares etd’autre part
il était facile d’améliorerla connaissance dupublic dans ce domaine sansmodifier la
lettre dutexte dela loi de 1976.

Pour comprendre lesdifficultés introduites parla loi de 1994,il est indispensable
de savoir quela loi de 1976était appliquée suivantdeux modalités différentes
correspondant àla distinction quenous avonsexpliquéeen 3-2-1 et 3-2-2 entre les
différentstypes deprélèvementsQuandles prélèvements étaient effectuésdansles
services de soins,à « coeurbattant», au termed’une réanimationdevenue inutile etdans
un but de transplantation d’organes,les médecins avaient une relationavecla famille
durant laquelleils expliquaient ce qu’étaitla mort cérébraleavecmaintien artificiel de
fonctions cardiaqueset respiratoires.Ils abordaient égalementle problème dela
transplantationet recueillaient éventuellement uneoppositionà cette pratiquesous une
formehabituellement ambiguë, c’est l’opposition dela famille plus que celle dela
personnedécédéequi était exprimée Cetterelation avecla famille étaitabsente dansla
plupart des caslors dela pratique d’autopsiesmédico-scientifiques ou lors de
prélèvements tissulaires effectuésà distancede la mort dansun but thérapeutique, en
particulier pour des greffes decornées.Il y avait donc une erreurmanifeste
d’appréciation quandle législateura cru qu’il ne bouleversait pasla loi de 1976en
exigeantla consultation dela famille sur la volonté du défunt,il introduisait en fait une
transformationmajeure dela loi puisquela majorité des prélèvements effectuéssousle
régime dela loi Caillavet étaient réaliséssans consultation dela famille, les médecins et
l’administration se contentant devérifier l’absenced’oppositionexprimée auprès des
services administratifs del’établissement.Il faut comprendre que cen’est paspour des
raisons éthiques queles médecins parlaient de prélèvementsà la famille en cas de
prélèvements àcoeurbattant et ne disaientrien pour d’autresprélèvements effectués plus
tardivement. Leuréthique n’était pas àdeux vitesses en fonctiondu typed’organe
prélevé. C’estle contexte duprélèvementqui déterminait l’existence oul’absenced’une
relation avecla famille sur cepoint. C’est le passage en salle d’opérationpour prélever
les reins oule coeuret lespoumons,le foie, et l’arrêt des machines après ces
prélèvements, qui marquaitpour la famille dans l’attente de l’irréversiblela véritable
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mort. Une relationavecla famille était indispensabledansun tel contexte.
A l’opposé quandla mort est survenue dansun autre environnement quecelui
dramatique dela mort cérébraleavec conservationartificielle desautresfonctions, la
situationest très différente.La famille a vu le corpsd’unepersonne dontla mort est
dépourvue d’ambiguïtéà ses yeux. Cecorpssera transportédans une salle desmortset
aucuneassociationn’est alors possible entreles prélèvements effectués et l’arrêt dela
réanimation. Les médecinsqui parlaient àla famille dansun type de prélèvement etceux
qui n’en parlaient pas dansd’autres types deprélèvements n’étaient pasdans des
contexteséthiquement différents, maisdans des pratiquesdifférentesdont l’une rendaitla
relationavecla famille indispensable, l’autrepas.

4-2 La loi du 29 juillet 1994 est issue d’unprojet qui dans saforme initiale reprenait les
dispositions dela loi de 1976. Cetexte a été progressivementmodifié aucours des
débats parlementaires etil est difficile decomprendrele texte final si l’on ne suit pas sa
complexification progressive aboutissantà une transformation profondeet surtout à des
imprécisionsgraves, voireà des contradictions.

Le texte suivantreproduit le texte dela loi avecen margesun commentaire sur
les principaux problèmesposés.

En résumant les débats parlementaires etle résultat du travail dela commission
mixte paritaire on peut dire quele Parlementa maintenule principe durespect dela
volonté du défunt (ce n’est pasla famille qui donne ou refuse sonaccord), et dumoins
en théorie conservéle principe de l’accord présumé.Si la personnen’a pas exprimé son
opposition de sonvivant, elle est considérée comme acceptant desprélèvements sur son
corpsaprès sa mort. Cependant,pour éviter touteambiguïtédans lesmodalités
d’expression decettevolonté, une ultimemodification introduite lors dela commission
mixte paritaire a introduitla nécessité derecueillir le témoignage dela famille. Cette
disposition transformait profondémentl’application pratique dela loi.

La secondemodification importantea concernéles prélèvementsdans un but
scientifique Ils ont été scindésen deux groupes,ceux destinésà préciser lescauses du
décès(pour lesquelles « lafamille est informée des prélèvements effectués »)et les autres
prélèvements scientifiquesqui ont étél’objet d’une exigence supplémentaire. Cen’est
plus l’absence d’oppositiondu défunt qui était requisemais son consentement.Comme
pour lesprélèvementsdansun but thérapeutique,le médecin devaitrechercher auprès de
la famille ceconsentements’il n’en avait pas une connaissancedirecte.La contradiction
devenait alors évidente entrele secondalinéa de l’article671-7qui traitait à la fois des
deux types deprélèvement(thérapeutiquesou scientifiques) en précisant que «Ce
prélèvement peutêtreeffectué dès lorsque la personneconcernéen’a pas fait
connaître, de son vivant,son refus d’un tel prélèvement ».

5 - L’évolution de la situation depuis le vote de la loi

La partie dela loi de 1994qui nous intéressene comportant pas de décretni
d’arrêté nécessairesà son application, ses dispositions concernantles prélèvements au
coursd’une autopsiemédico-scientifique devaient être appliquées dèsle début du mois
d’août 1994. Une minorité d’établissements a appliquéla loi, habituellement aprèsun
délai dequelquesmois à un an correspondantà l’attente d’instructionsministérielles sur
la manière de procéder (elles nesontjamais venues),la majorité ne l’appliquetoujours
pas au début de 1997.

Nousaffirmons souvent pour nous rassurer que nousvivons dansun état de
droit. La réalité est plus nuancée,nous connaissonsun certain nombre de situations oùle
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droit ne s’applique pas.Il peut s’agir de domainesdans lesquels l’evolution desmoeursa
été telle quela loi est trop éloignée des réalités pour êtreapplicable,il seraitalors utile de
mettre ces textesdésuets enaccord avec lespratiques pourconserverà la loi le respect
qu’elle mérite.Pour la loi sur la bioéthique,la réactionà des aspectsinadaptés de ce
texte a étéle refus de son application.Cettesituationest d’autant plus surprenante que
cetteillégalité estconnue des responsablesadministratifs ou politiqueset constitue une
forme d’acceptation dela mise entre parenthèses de nos référencesdémocratiques.
Confrontés auxdifficultés d’application dela loi, et à ses ambiguïtés,certains
pathologistes ontsollicité l’avis de leurtutelle, en particulier en écrivant à la Direction
générale dela santé pour avoir des instructions précises surles modalités de miseen
oeuvre du texte et surl’interprétation des dispositions paraissantcontradictoires. Ils
n’ont obtenuaucuneréponse. Les administrations hospitalièresn’ayant paslu ni compris,
pour la majorité d’entreelles, les modifications apportées parla nouvelleloi, ou
considérant quela responsabilité des démarches auprès des familles incombait aux
médecins, nesont pasintervenueset ont continuéà viser desdemandes d’autopsies
médico-scientifiquescomme sila nouvelleloi n’avait pas modifiéla situation existante.
Ce fait est en particulier attesté parle fait que trois ansaprèsle vote dela loi, de
nombreuxétablissements hospitaliers ont conservé les anciens formulaires dedemandes
d’autopsiesfaisant référenceà la loi de 1976.

Ayant été chargé de rédiger cerapport sur les autopsiesmédico-scientifiques,j’ai
demandéà l’administration dela santé une étude despratiquesréelles.Il m’a été répondu
deux mois plus tardqu’il paraissait« difficile de mener uneenquêteexhaustive sur ce
thèmesans envoyer un questionnaireprécis etprévoir d’emblée les modalités deson
exploitation, ce qui nécessiteradans lemeilleur des cas plusieurs semaines. Peut-être
serait-il plus efficace que vous tentiez une estimationréalisée sur l’activité de
prélèvementayant pour but derechercherles causes dedécèsdans les CHU pour
l’année 1995 et1996 ». J’ai donc entreprismoi-mêmecetteétude, préférant retarderla
remise de cerapport etlui donnerun contenurépondantà la questionqui m’était posée.
Un questionnaire a été adresséà tous lesservices hospitalierspublics ayantun service
d’anatomie pathologique, qu’ilsaient le statut de centre hospitalieret universitaire ou de
centrehospitalier, et auxcentres delutte contrele cancer (annexe3 page 37).Les
centresqui n’avaient pas répondu ont été relancés, l’échecd’une seconderelance a
provoquéun appel téléphonique duchef deservice jusqu’à l’obtention dela réponse, une
étude exhaustive me paraissant indispensable.

136 centres ontréalisé 4281autopsies d’enfants et d’adultesen 1996, 6465
autopsies defoetus,d’enfants morts nés ouà la suite dedécès péri-nataux.Cette
distinction en deuxgroupes des autopsiesmédico-scientifiquesme paraissait
indispensable, car lesobstaclesà la réalisationd’autopsies defoetus ou de nouveaux nés
sont très limités parrapport à ceuxqui interviennentdansles autopsies d’enfantsplus
âgés oud’adultes. Associerles deux types d’autopsiesrisquait demasquer
l’effondrement dela pratique desautopsiesdans ce derniergroupe. Cettesituation
s’expliqueassezfacilement. Lesparentsveulent savoir quelleest la raison d’une
interruption dela gestation parla mort du foetus,en particulier pour être assurés que cet
accident ne risque pas de sereproduire lorsd’une nouvelle grossesse. Lesliens affectifs
établisavecun enfant à naîtrene sont pas identiquesà ceuxqui unissentà un enfant plus
âgé ouà un adulte, eten pratiquelesautopsiesfoetales ou périnatales sontfacilement
acceptées, voire demandées parles parents.

Les résultats détailléssontprésentés dansles tableaux del’annexe4 page 38,ils
sont illustrés par deuxcartesétablissantun taux parrapportà la population dechaque
région. Il aurait été plus précis d’établir ce taux parrapport aunombre de décèsobservés
dans lesrégionsen 1996. La différenceaurait été minime,lesdifférences entrelestaux
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de mortalité des régions sont sanscommunemesureavec celles que nousobservons dans
la pratique des autopsiesmédico-scientifiques.Il existe une géographie dela régression
de la pratique des autopsiesqu’il est difficile d’évalueravecprécision caraucuneétude
antérieure de ce typen’est disponible.Nous savons cependant quedans les seuls services
de l’Assistance Publique/Hôpitaux deParis,le nombre d’autopsies d’enfants et d’adultes
pratiquées en1980 était de5791, il était doncsupérieurà celui desautopsies
équivalentes pratiquées sur l’ensemble du territoirenational en 1996.Il faut remarquer
que deuxrégions ont unesituation un peu moins dégradée qu’ailleurs.L’Alsace dont la
tradition de rigueur dansla miseen oeuvre dela méthodeanatomo-clinique persiste
encore de nos jours.et la région Ile-de-Francequi exprime également unecertaine
fidélité à des traditions demaintien d’uneconnaissance scientifique malgré lesobstacles
législatifs.Dans certainesrégions c’est un abandondramatique d’une forme desécurité
sanitaire quis’est produit.

L’analyse des modalités d’applicationde la loi fait apparaître unegrandediversité
des situations. 121 centres ontprécisé leurs pratiquesen 1996, ils ont effectué3588
autopsies d’enfants ou d’adultessoit 92% del’ensemble de cesautopsies.

- 75 (62 %) ont respectéla loi, les médecinsdemandeursavaient prévenula
famille que desprélèvements seraient pratiquésou s’étaient engagésà le faire. Ils avaient
dans ce butmodifié leursdocumentsadministratifs. Deuxexemples dedemandes
conformes aux dispositionslégalessont présentésen annexe (annexe5 pages 46et 47).
Ces établissements ont effectué37,3% de ces3588 autopsies.

- 46 (38 %) ont continué à appliquerlesdispositions dela loi de 1976,ne
renonçant à faire l’autopsie quesi la famille (ou le patientlors de l’hospitalisation)
avaient manifestéactivementleur oppositionà sa réalisation, sans que cetavis soit
sollicité. Ils ont réalisé 62,7% de ces 3588autopsies.
La situation peut donc serésumerdansles termes suivants :
- uneloi réglementantles prélèvements surle cadavre dansun but médico-scientifique a
été votéeil y a troisans,elle n’est pas appliquéedansla majorité des établissements,
- les deux tiers des établissements quirespectentla loi ne font plus qu’un tiers des
autopsiesd’enfants et d’adultes,
- les responsables politiqueset administratifsconnaissentcette situation etils n’ont pas
tenté dela modifier,
- les médecins limitentprogressivement leur recours aux autopsies,préférant ne pas les
demanderplutôt que d’avoirà les fairedansles conditions prévues parla loi. Le résultat
est une diminution inquiétante durecoursà cette forme de contrôle de qualité relevant de
la sécuritésanitaire.

6 - Les solutions envisageables

6-1 Attendre le délai decinq ansprévu dans la loi sur la bioéthiquepour modifier
certaines de ses dispositions,

Cettesolution defacilité aurait des conséquences importantes.Un pathologiste
est actuellementformé enquatreannées etl’on peut se poserle problème dela valeur
d’un diplôme obtenu dans unerégion où l’autopsie médico-scientifiqueaurait disparu
pendant unedurée supérieureà celle dela formation d’un spécialiste. Lesarguments les
plus importants pourlimiter au maximumla période de nuisance dela loi actuelle
tiennent égalementà la rapidité avec laquelleleshabitudes contraignantes se perdent. Les
autopsiessont une charge pour les services d’anatomie pathologique, alors quela
périodeactuelle estcaractérisée parun développement deleur activité dans des domaines
nouveaux. L’immunohistochimie,la biologie moléculaire,la multiplication des
prélèvementsendoscopiques et desbiopsiesqui lesaccompagnent,modifient
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considérablement l’activité de nosservices. La solution de facilitéest de développer ces
activités en récupérant le temps gagné par la suppression des autopsies.Cette tendance
est aggravée parla faible valorisation del’autopsie dans l’activité d’unservice,en
particulier parce qu’elleest absente dela nomenclature dela sécuritésociale. Certains
établissements ontcréé unenomenclatureparallèlepour prendreen compte lesactes
« horsnomenclature »,maisl’autopsie demeuresousévaluée en temps de personnel
nécessaire à son accomplissementet cet élémentjouera un rôle importantdans sa
régressionsi elle n’est pasrapidementfacilitée et valorisée.Quandplusieurs facteurs se
conjuguentpour simultanément créer des obstaclesà l’accomplissement d’unacteet en
réduire l’intérêt pour des motifs économiques,il est urgent d’agir.

6-2 Tenter demodifier les effets lesplus nocifs de ce texteen agissant parla voie
réglementaire

Si nous voulons quela majorité dela populations’exprime de sonvivant et quele
renseignement soitimmédiatement disponible aprèsla mort, il faut qu’un registre
informatisé indique aussibien l’acceptation quele refus de prélèvements et quela quasi-
totalité dela population s’exprime. Dès1994j’ai proposécetteutilisation du registre
prévu parl’article 671-7 dela loi, non commeun registre utilisé par une minorité dela
populationpour exprimerun refus, ce quilui ôte tout intérêt pratique, maiscomme un
registre où l’on peutinscrire aussibien son acceptation que son refus etdont on
développe au maximum l’usageen demandant systématiquement àla populationquel est
son avis sur les prélèvementsd’organesaprèsla mort, endistinguantle but thérapeutique
et le but scientifique.

Deux objections peuventêtre faitesà un tel usage dela loi de 1994.La première
est quela loi utilise le terme derefusdansl’article L671-7 (« Cerefus peut être
exprimé... ») et neparle pasd’acceptation.Cet argumenta une portée limitée carla suite
de la phraseutilise le terme « d’expressionde sa volonté ». Une volonté peut être aussi
bien uneacceptationqu’un refuset cette interprétation d’untextedansl’ensemble très
mal rédigé neserait pasplus indigne que samiseentre parenthèseet l’absence d’action
des responsables pour sortir del’impasse oùla loi nousa engagés.A partir du moment
où le médecin auraitdirectement connaissance dela volonté dela personnedécédée en
consultantle registre, il pourrait pratiquerles prélèvements utiles.La secondeest
pratique, commentréaliserun fichier aussiimportant, impliquantle questionnement des
personnes adultes résidant surle territoire français ?La taille du fichier n’est pasun
argument,le permisà points a imposéun fichier beaucoupplus compliqué etcomportant
un nombreéquivalentd’enregistrements.Le questionnement estplus difficile à réaliser
mais il ne s’agit pas d’une entreprise insurmontableet particulièrement coûteuse.Au
moment du renouvellement annuel des cartes desécurité sociale,il est possible
d’adresser des questionnairesà l’assuréet à sesayantsdroits majeurs, réadressés au
servicemédicalde la caisseprimaire. Un marqueurne précisant pasle choix maisla
présenced’une réponse permettrait depratiquer des relances sélectives despersonnes
n’ayant pasencoreexprimé leuravis.

6-3 Modifier la loi
Les optionspossiblessonten nombrelimité si l’on veut éviter denouvelles

expérimentations dommageablespour la santé publique. Le législateurpeut soitrevenir à
la loi précédente, c’est-à-dire renoncerà une démarche auprès dela famille destinée à
faire connaîtrela volonté du défunt, soit maintenir l’exigenced’une preuve de l’absence
d’opposition du défuntet il est alors contraint d’organiserle recueil de sa volonté de son
vivant.
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6-3-1 Revenir à la loi de 1976 dite loi Caillavet
Si les inconvénients majeurs de la solutiond’attente(6-1 ) ou les difficultés de

l’action par voie réglementaire(6-2) font renoncerà ces choix,la seule solution
raisonnableest de revenir àla loi de 1976, avec desdifférences dans son mode
d’application quilimiteraient lesinconvénients quel’on a reconnus à cetteloi. Le
principal argumenten faveur de ce texteest qu’il correspondà la légisiation desautres
états européens.Quandun texte deloi a unediffusion aussiimportante, c’est une bonne
garantie de sonacceptabilité et de sonapplicabilité(à l’opposé la loi de 1994 qui
combine l’accordprésumé en casd’absence derefuset la rechercheexplicite decette
absence auprès dela famille suivant desmodalitésqui n’ont pas leur équivalentdans
d’autreslégislations). Le principal inconvénient reconnuà la loi Caillavet est qu’elle
n’était pas suffisammentconnue. Quandune familleapprenait qu’uneautopsieavait été
pratiquée,elle s’étonnait parfois dene pas avoir étéconsultée, croyant que l’accord dela
famille était obligatoire pour qu’une autopsiesoit faite. L’absence de communication sur
ce texte durantla période 1976-1994 explique cette situation,mais elle n’est pas
irrémédiable. Lesmoyens actuels decommunication permettent quela loi soit connue et
nous connaissons des exemples de textesde loi dont la connaissance parle public a
dépassé90% de la population quelquesmois après sonadoption parle Parlement.Il ne
s’agit donc pasd’un obstacleinsurmontableet l’on peut envisagerun retour àla loi de
1976 dans sa forme,complétée par une information dela populationqui supprime
l’argument d’uneloi qui permet auxmédecins de faire cequ’ils veulent sanstenir compte
de l’avis despersonnes.Si la loi est connue, ceuxqui veulents’opposer à toute atteinte à
l’intégrité de leurcadavre pourrontle faire enutilisant un registre informatisélimité à
l’enregistrement des refus.

6-3-2 Obtenir un consentement ou unrefus explicite dechaqueindividu
Si les responsables politiquesne souhaitent pasrevenir à la loi Caillavetavec les

améliorations dans samise enoeuvresuivant lesmodalités indiquéesci-dessus, et sila
réalisation d’unfichier où l’ensemble dela population exprimerait sa volonté n’est pas
réalisable parla voie réglementaire,la solution la plus appropriéeest d’organiser ce
fichier par la voie législative.Nous avonsindiquédansla premièreversion de ce rapport
les modifications dela loi qui permettraient d’atteindre cet objectif.Il conviendrait de
remplacer avantla fin de l’annéelesarticlesL 671-7à L 671-9 dela loi du 30 juillet
1994 par les dispositionssuivantes.
Art. L 671-7.

Ce prélèvement peut être effectué dès lors que la personne concernée a fait
connaître de sonvivant son acceptation d’un tel prélèvement. Savolonté doit être
exprimée sur un registrenational automatisé prévu à ceteffet. Elleestmodifiable à tout
moment. Lesconditions de fonctionnementdu registresont déterminées par un décret
en Conseil d’Etat. Il doit comporter des dispositions organisant la consultation de
l’ensemble desassuréssociaux majeurset de leurs ayants droits.

Art. L 671-8inchangé

Art. L 671-9Pendant la périodeprécédant la mise enoeuvredu registre prévu par
l’article L 671-7 et si la personne décédée n’a pas fait connaître sa volonté sur ce
registre, les dispositions de la loi N˚ 76-1181 du 22 décembre1976demeurent
applicables.
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7 - Conclusions

Une loi exigeant desconditionsnouvelles pourréaliser desprélèvements aprèsla
mort dansun but médico-scientifiquea été votéeen 1994. Sesconséquences ont été une
réduction importante dela réalisation de ces prélèvements, malgrél’absence de respect
de cetteloi dans de nombreuxétablissement hospitaliers.

Cettesituation estpréjudiciableà la sécuritésanitaire. L’autopsiemédico-
scientifiqueest une forme de contrôle dequalité des actesmédicaux,permettant aux
médecins de préciser l’origine d’évolutions imprévues versla mort, en particulier lors de
complications thérapeutiques ou d’actes diagnostiquesEllejoue égalementun rôle
important lors du développement de pathologiesnouvelleset mal connues L’exemple de
la documentation par l’autopsie des casanglaisde nouvellesformes demaladie de
Cretuzfeld-Jakob probablement d’originebovineest démonstratif,commel’avait été le
rôle del’autopsie dansl’individualisation des différentesformes d’atteintecérébraledans
le sida.

Les dispositions restrictives dela loi sontapparues àun momentcritique de
l’évolution de la responsabilité médicale,beaucoupplussouventengagée que dansle
passé. Laperspective d’avoir àannoncerà une famille que des problèmes imprévus
peuvent avoir contribué àla mort de leur proche, etqu’il faut une autopsie pourles
préciser, a joué un rôledissuasifmajeurdansla demande d’autopsie.Cettedernière
risquait d’apparaîtrecommel’aveu d’une formed’ignorance coupablealors qu’elle estle
plus souventjustifiée par uneignorance acceptable etqu’il convient de lever aprèsla
mort par l’accès aux lésionsmorphologiques.

La rédaction dela loi est ambiguë, desdispositions contradictoires sontprésentes
à quelqueslignesd’intervalle Dansl’article L-671-7 l’absence de refus d’un
prélèvementest le critère retenu,tant pour les fins thérapeutiques que diagnostiques,il
devient une exigence de consentementdansl’article L-671-9 pourles prélèvements à des
fins scientifiquesautres quecelles destinéesà rechercherlescausesdu décès.D’autre
part la distinction entre deuxtypes deprélèvementsscientifiques, ceuxqui contribuent à
la recherche des causes dudécèset les autres, ne correspond pasà une réalité identifiable
par des critères objectifs.Il est enfin impossible desavoirsi les dispositions del’article
671-9 sur lesprélèvements destinésà rechercherlescauses dudécès excluent ou non
l’application des dispositions del’article 671-7. Autrementdit faut-il d’abord recueillir le
témoignage dela famille et ensuitela prévenir des prélèvements effectués, oun’effectuer
que la seconde démarche,éventuellement aprèsles prélèvementscomptetenu dumode
de conjugaisonemployé ?

Cetteloi mal faite, donc mal appliquée ou non appliquée,doit être modifiée
rapidement.Il est de la responsabilitédu Parlement d’établirun nouveautexte
compréhensible et applicable.

Pour cetterévision dela loi, plusieurs solutionssont envisageables, lesplus
raisonnables sont soitle retour à la situation antérieure, soitla réalisation d’unfichier où
la volonté dechaque individuserait exprimée, d’unepart pour les prélèvementsà des fins
thérapeutiques,d’autrepart pour desprélèvementsà des fins médico-scientifiques.Il est
indispensable d’éviter derechercherl’avis du défunt auprès de safamille aprèsla mort,
c’est le pire momentpour ce genre dedémarcheet il suscite des refusqui ne
correspondent pasà l’opinion despersonnes concernées de leurvivant. Un fichier partiel
où ne s’expriment que lesrefus, tel qu’il est prévudansla loi de 1994,n’a aucunintérêt,
il ne concernera qu’uneminorité depersonnesqui effectuerontla démarcheet ne
dispensera donc pas dela recherche auprès desfamillesdansla majorité descas. Le
fichier doit concerner toutela population,chaqueindividu étantquestionnéet pouvant
modifier à tout moment de son existencela volonté qu’il a exprimée.
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On ne peutsouhaiter unemédecine de qualité,le développement du contrôle de
qualité, exigerla sécuritésanitaire, etadopter desdispositions quis’opposent à ces
objectifs. Chacun estlibre de livrer soncorps intact auxvers ouà l’alchimie illusoire des
thanatopracteurs.Si, à l’opposé,la volonté d’un individu est de faire précéder ces
événements d’ungestequi témoignera de sa solidaritéavecl’humanité, parle don
d’organe à desfins thérapeutiques ou enfavorisantle progrès des connaissances,il doit
pouvoir le faire sans intermédiaires. Cen’est pas àla famille de réécrirele testamentdans
un domaineaussipersonnel.
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Rapport N˚3

Expliquer comment on s’est engagédans une impassen’est pas unerecherche des
responsabilités. Il est cependant impossible d’analyser les facteurs qui ontconduit
le législateur à produire la loi de 1994 sanspréciser le rôle des uns et desautres.
Les scientifiques, les anatomo-pathologistes sont parmi les premiers responsables
de cette erreur, leurs convictions n’ont pas étéexprimées avecsuffisamment de
force pour être entendues,même sila surdité de ceuxauxquels ils s’adressaient
était particulièrement difficile à surmonter. Pour reprendre un texte inadapté il
convient de connaître dans le détail l’histoire des événements qui ont provoquéla
décision et les éléments, humains ou autres, quiétaient en présencecommeautant
de partenaires incompris oune sachant pas comprendre.

Plan
1 - Les partenaires
2 - L’autopsie, le médecin et le système desoins
3 - L’autopsie et la liberté individuelle
4 - La comparaison deslégislations
5 - La situation de départ lors du dépôt du projet de loi
6 - L’initiative du désastre
7 - Les dernières évolutionsdu texte aucours du premier semestre de1994
8 - Conclusions

1 - Les partenaires

L’autopsie.Elle étaitconstammentprésente en arrière plandansle débatsans
que le terme soit utilisé parle législateur qui ne voulaitentendre parler que de
prélèvements.

Le Gouvernement qui adéposé devantle Parlementle projet deloi bioéthique en1992
n’est pas celui qui a achevé de présenter ce texte aux députés et aux sénateurs.La durée du
débata été particulièrement longueavec uneaccélérationterminale aboutissant curieusement
à une procédured’urgence avecla réunion d’unecommissionmixte paritaire ce qui n’est pas
une procédure adaptée à ce type deloi.

L’administration dela santé,pratiquement absente du débat, n’a pas fourni aux
décideurs politiques et aulégislateur les éléments dela prise de décision,aucunedonnée
statistique sur l’autopsie médico-scientifique,ni de comparaisons entre lesdifférentes
législations. Ce type de lacuneest fréquentdansle système de santépublique de notrepays,il
s’explique enpartie parla sous-administration duministère dela santé.

Le Parlement, avec deuxassemblées nationales différentes,celle issue des élections de
1988 et celle élue en 1993. Deuxrapporteursdifférents sont intervenus à l’Assemblée, unseul
au Sénat.

Les scientifiques, enparticulier lesanatomo-pathologistes, et leurs représentants
naturels, tellel’Académie de Médecine. Cettedernière s’est expriméemaiselle n’a pas été
entendue, ce quitémoigne dela perted’audience de cette institution qui n’a pas su se réformer
pour conserver sonrôle.

Les médias. Les médias professionnels sesontdésintéressésd’un sujet tropspécialisé
et dépourvud’enjeux économiques, en particulier sansintérêt pourl’industrie
pharmaceutique. Curieusementc’estdansun journal grand public, «Le Monde » quele débat
sur l’autopsie médico-scientifiquea trouvé un écho (annexe 6page48).
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Pour tenterd’expliquer l’intervention de cesdifférents partenaires,j’utiliserai au
maximum des documentsreproduits en annexepour éviter une interprétationa
posteriori des faits. Jene m’interdis pasd’utiliser dans mon argumentation desfaits qui
sont du domaine desconséquences dela loi. mais il est indispensable de lesséparer de
ceux qui ont étécontemporains desdébats. Lesdrames dela sécuritésanitaire tels quela
contamination des dons du sangpour les transfusions. celle des produits thérapeutiques
utilisés par les hémophiles, deshormones hypophysaires. nous ontmontré la difficulté
d’un jugement objectifexprimé cinq ou dix ans après les faits,quand l’évolution des
connaissancesrend évidentle caractère inadaptévoire fautif d’une décision. alors quele
savoir disponiblen’était pasidentique au moment oùla décisiona été prise.Il est tout
aussiabusif de dire « on nesavaitpas » que deprétendre « ils ont agi en pleine
connaissance decause ».La seuleméthode acceptable est de produire lesdocuments,
sans les tronquer et en lesreplaçantdansleur contexte, ce qui estle plus difficile.

2 - L’autopsie, le médecin et le système de soins

C’est unacte àpart de la médecine.Le dernier devoir d’unmédecin qui n’a pas
compris comment lapersonne quilui avaitconfié sa vie estmorte. Son
accomplissementtémoigned’une volonté d’en savoirplus, pouréventuellement faire
bénéficier un autre patient de cette expérience supplémentaire, unmois ou dix ans plus
tard.Quandcettevolonté decomprendre s’associe à celle defaire partager aux étudiants
l’accès à uneforme devérité qui est également uneforme d’humilité, elle exprime la
qualité d’unenseignement. Ce n’est pas unhasard si une proportionélevéed’autopsies
est reconnuecomme unindicateur dequalité dans les universités médicales américaines.
Son rôledansla recherche est une évidence,de 1970 à 1985 ce sont lesautopsies que
j’ai pratiquées àGarches chez desaccidentésde la route qui m’ont permis de
comprendre unepartie des mécanismes de production des lésionstraumatiques et de
contribuerà améliorer les systèmes de protection.Reconnaissance des erreurs,
enseignement concret parl’aspect des lésions,outil derecherche, les trois objectifs
principaux de l’autopsie médico-scientifiquesontfaciles àdéfinir. Ils peuventêtre
compris par desnon-médecins.Même si MichelFoucault n’est pasun individu
ordinaire, ses pages surl’autopsie témoignentde sa compréhension d’un geste àpart qui
n’a pas pourbut de soigner mais de comprendrepour être capable de mieuxsoigner.
Pour déterminerla place de l’autopsiedansl’histoire dessciencesil faut relire le
chapitre 8 de « Naissance dela clinique » dontle titre est :Ouvrez quelques cadavres.
La citation suivanteestextraite de ce chapitre d’une vingtaine de pages :

Morgagni publie son de sedibus en1760,et par l’intermédiaire du
Sepulchretum deBonet, sesitue dans la grande filiation de Valsalva ;Lieutaud en
donne unrésumé en1767. Le cadavre fait partie sans contestation religieuse ni
morale, duchampmédical. Or, Bichatet sescontemporains ont le sentiment,quarante
ans plus tard, de redécouvrirl’anatomie pathologique pardelà unezone d’ombre. Un

temps de latence sépare le texte de Morgagni, comme la découverte d’Auenbrugger,
de leur utilisation parBichat et par Corvisart : quaranteannées qui sontcelles où
s’est formée la méthode clinique. C’est là non dans les vieilles hantises, que gît le
point de refoulement ; laclinique, regard neutreposé sur les manifestations, les

fréquences et leschronologies,préoccupée d ’apparenter les symptômeset d’en saisir
le langage,était par sa structure, étrangèreà cette investigationdescorps muetset
intemporels, lescauses oules sièges la laissaientindifférente : histoire, non pas
géographie. Anatomie et clinique ne sont pas de même esprit : aussi étrange quecela
puisse paraître maintenant quest établie et enfoncéeloin dans le temps la cohérence
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anatomo-clinique,c’est une pensée clinicienne qui pendantquarante ans aempêché la
médecined’entendre laleçon de Morgagni.Le conflit n ’estpas entre un jeune savoir
et de vieilles croyancesmaisentre deux figures du savoir.Pour que, de l’intérieur de
la clinique. se dessine et s’impose le rappelde l’anatomie pathologique, il faudra un
mutuel aménagement : icil’apparition de nouvelles lignes géographiques,et là une
nouvellefaçon de lire le temps. Aux termes de celle litigieuse structuration, la

connaissance de lavive et douteuse maladie pourras ’aligner sur la blanchevisibilité
des morts.

Nous revivons une nouvellepériode de crise dansla coordination de nosmoyens
d’action. La chimie moléculairenoustire vers la compréhension des facteurs les plus
élémentaires,commela physique des panicules nousdonne l’impression de maîtriser
les mécanismes fondamentaux qui gouvernent l’universmatériel.Cetteremontéedansla
chaîne des événementsvers le plus élémentaire atendance à inverser l’ordre des
priorités. La finalité de la médecine est de rendreservice à l’individu et si une erreur de
prescription, ou deréalisation d’ungeste technique, provoquela mort d’un être humain,
la prévention de ceserreurs n’est pas au niveau dumoléculaire. Uneseconde cause de
confusion se combine avec cetteséduction de l’observation auxniveaux les plus
élémentaires,elle estliée àl’évolution dela notion de responsabilité,intimementliée à
l’évaluation et au contrôle de qualité. Brandissant une éthiqueartificielle fondée surle
respect dela dépouille, la loi place au second plan l’éthique dela responsabilité vis-à-
vis des vivants etle devoir dereconnaître ses erreurs.Cettehiérarchie a desavantages
pour ceux quipréfèrent une erreur méconnue à une erreurrévélée par uneautopsie.
Plusieurs facteurs se sontassociés pour nous faireconnaître unenouvellepériode de
régression, analogue à celledécrite par MichelFoucault.

Parmi lesmultiplestextes consacrés à l’autopsie età son déclindans lessociétés qui
doutent d’elles mêmes et dont les médecinss’inquiètent de voirdocumenterleurs
erreurs,j’ai choisi trois textes (annexes7-1 page 49, 7-2page 54 et 7-3 page 61).
- le premier est uneétudepratique,rédigéepar le professeur Brigitte Franc en1992pour
fairecomprendrequ’il est illusoire de penser quele développement destechniques
d’explorationfaites du vivant du malade explique tout. et que l’autopsierégresseparce
qu’elle n’est plus nécessaire.Dans un domaine quireprésentela première cause de
décèsdans notrepays,la mort d’origine cardiaque,elle met en évidence le caractère
irremplaçable de l’autopsie « son maintien constitue pourtous une garantie de
sécurité »,
- le second est également un texte de défense dela pratique de l’autopsie,rédigé parle
professeurFrançois Pottet.Il privilégie l’analyse dela place de l’autopsiedans le
contrôle de qualité, etla bibliographie quilui est annexée esttrèsspécifique de cet
aspect.Il est particulièrement important desavoir que lesprogrès desinvestigations
effectuées du vivant du malade n’ont pasmodifié la proportion d’erreurs dediagnostic.
Des tauxd’erreurs majeuresallant de15% à 23% sont rapportésdans ces publications.
L’auteurdécrit les méthodes introduisant les résultats de l’autopsiedansle contrôle de
la qualité dessoins.Le type d’erreurpermet de déterminer quatreclasses,la première
étant constituée par « les lésionsimportantes dontle diagnostic premortem aurait
modifié la thérapeutique et donc probablementle pronostic ».
- le troisième estun article canadienparu en1996 qui analysele rôle essentiel de
l’autopsiedansla pratique médicale et explique sondéclin par une incapacité à intégrer
sa pratiquedans une conception del’intérêt social dontle public seraitconvaincu. Ses
remarques surle caractère irremplaçable de l’autopsiedansle contrôle de qualité
conduisent les auteursà l’intégrer dansune relation non seulement avecla famille, mais

La documentation Française : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



avec l’ensemble dusystème d’évaluation des soins, ce quiimplique uneprise encharge
par les organismeschargés de cetteévaluation.Il faut comprendre quecette démarche se
situe dans un contextenord-américain qui inclutla recherche explicite del’accord dela
famille pour la pratique d’autopsies, enl’absence del’expressionprouvée dela volonté
du défuntavant sa mort. Quand onconnaît le développement des procédurespour
« malpractice » auxEtats-Unis et au Canada, on comprend que l’autopsiepeutdevenir
un élément clé del’appréciation dela qualité des établissements pour lesorganismes qui
les accréditent, mais aussi une source de renseignements permettant defonder une
plainte etd’obtenir des compensationsfinancières pourla famille dudéfunt. Nous
sommesloin d’une telle situation en Europe maisil n’est pasexclu quel’évolution des
moeurs sefassedansle sens de l’évolution nord-américaine.

3 - L’autopsie et la liberté individuelle

Si l’éthique médicale inclutla recherche de seserreurs et leur correction par
l’approfondissement de ses connaissances,elle doit trouver uncompromisavecle
nécessaire respect deslibertés individuelles. quiinclut le droit de refuser touteatteinte à
l’intégrité de soncorpsaprès samort. Tous les textes législatifsproduits dansle monde
ont tenucompte decette nécessité et ils diffèrentprincipalement par les modalités
utiliséespour intégrer cet impératif. Schématiquement les législations serattachent à
deux grandes familles, celles qui exigent unaccord explicite de lapersonneconcernée
de son vivant ou àdéfaut de safamille après samort etcelles qui admettentla
présomption deconsentement en l’absence d’indications contraires, lesmodalités
d’obtention de ces indicationscréent des variantes et c’est «l’originalité » desmodalités
définies parla loi de 1994 qui a produit enFrance les difficultésactuelles. Les
différentesdispositionscapables deconcrétiserle compromisentrele besoin de
connaissance etle respect dela volonté individuelle ontdéjà étéenvisagéesdans la
secondepartie de cerapport,pour ne pasy revenir avec un textepersonnel,j’ai préféré
reproduire(annexe 8page 65)un texte de BrunoPy paru enfévrier 1996dansla revue
Mire Info. Il insiste à juste titre sur l’ambiguïté decertaines situations, quandla
procédure prévue parla loi « aboutit parfois à l’expression d’une opposition de la
famille qui, bien quesans effet sur leplan juridique paralyse dans les faitsl’action des
médecinspréleveurs ».

4 - La comparaison deslégislations

La Direction Générale dela Santéa pu obtenir desrenseignements surl’état des
législationsdansdifférents pays,mais ils sont actuellement insuffisants pournous
permettred’établir un tableaufiable de cesdispositionslégales.Cettedifficulté est en
partie liée à la différenciation de plusieurs types deprélèvements surle cadavre qui
peuvent êtreréglés par destextes législatifs différents.Dans ces conditions disposer
d’une traduction dela loi concernant lesprélèvementsdans unbut thérapeutique ne
permet pas d’être assuré ducontenu des textesprécisant lesconditions desprélèvements
dansun but diagnostique (scientifique).

Il est donc indispensable de poursuivrela recherche de cesrenseignements,
probablement parun questionnaire pluscourt que celui qui a été adressé auxconseillers
pour lesaffaires sociales de nos ambassades.Il devrait poserla question suivante :
quandun médecin veut préciserun diagnosticet demande une autopsie, en dehors de
toute procédure médico-légale, doit-il effectuerune démarche auprès dela famille. Si
cettedémarcheest obligatoire,doit-il s’enquérir auprès dela famille de la volonté du
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défunt ? ouest-cela volonté dela famille qui est exprimée ?
Dansl’état actuel des renseignementsqui nous sont parvenus,il apparaît quela

majorité despayseuropéens disposent d’unelégislation fondée sur l’accord présumé tel
que le définissait la loi Caillavet de 1976,c’est-à-dire sansrecherche active dela
volonté du défunt.C’est la personne de sonvivant ou safamille qui doit exprimer
activement l’opposition. Ces dispositions sontappliquées enAllemagne, en Belgique,
au Portugal, dans laFédération deRussie, en Pologne, enItalie.

L’Espagneprévoit la recherche dela volonté du défunt auprès de la famille.La
Grande Bretagne et les USAprévoientun accord explicite maisavec desréserves qui
laissent de larges possibilités d’autopsiesdestinées à préciser lescauses dudécès.Il faut
noter en particulierqu’un décèsdansun délai de moins de 24 heuresaprès
l’hospitalisation provoque obligatoirement une autopsie aux USA.Il apparaît bien que
les loissontdans unerelation étroiteavecla situation culturelle dechaquepays.La
volonté derechercherla cause d’undécès en Europe et aux USAn’est pas identique.Le
développement des procédures mettant en questionla responsabilité médicale prend une
telle ampleur aux Etats-Unis quel’on voit se développer unepratiqueprivée d’expertise
autopsique inconcevable dans notre pays.

Nous pouvons direqu’il y a deux grandssystèmes législatifs réglantl’autopsie
médico-scientifique, en l’absence deprocédure médico-légale :
- l ’accord présumésans recherche explicite dela volonté de lapersonnedécédée,
-  l a recherche explicite de l’accord dela personne décédée ou de safamille,

Je ne connais pas unelégislation distinguant deuxtypes deprélèvementsdans un but
scientifique. suivant qu’ils concourent ou non àpréciser lescauses dudécès, et qui
combinecettedistinction avecla recherche explicite auprès des familles dela volonté
du défunt.Nous semblonsavoir élaboré une législation qui n’a pas sonéquivalent au
monde. Cepoint doit être précisé par des étudescomplémentaires.

5 - La situation de départ lors du dépôt du projet de loi

La volonté des rédacteurs du projet deloi sur la bioéthique a été de ne pas
modifier les principesni les modalités de laloi de 1976concernant lesprélèvements sur
le cadavre dans un butthérapeutique ou scientifique.L’article correspondant du projet
de loi était rédigécommesuit lors de sapremière présentation auParlement :

Art. L. 667-7.- Le prélèvementd’organe sur une personnedécédée nepeut être effectué
qu’à desfins thérapeutiques ou scientifiqueset après que le constat de lamort a été
établi dans des conditionsdéfiniespar décret enConseil d’Etat.

Leprélèvement nepeut avoir lieu si la personne, de son vivant, y a opposé un
refus. Cerefus peut avoir étéexprimé par tout moyen.Tout membre de la famille ou
proche dudéfunt peut entémoigner.

Il estprobable que ce texte aurait étévoté souscette forme ouavec des
modifications dedétail, sans la survenue au cours del’été 1992 d’événements regroupés
sousle terme « d’affaired’Amiens ». Unaccident dela route avait provoquéle décès
d’un jeune homme,la poursuite d’une ventilationassistée etle maintien dela fonction
cardiaque donnaientla possibilité de faire desprélèvementsd’organespour des
transplantations.Après uneentrevue desmédecins avecla famille et l’annonce de ces
prélèvements,sans quela famille exprimeune opposition dela personnedécédée,la
réanimationa été interrompue et les organesprélevés.Dansun second tempsla famille
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a appris par un compterendu de cesprélèvements(provenant dela procédure judiciaire
concernant cette monaccidentelle,q u e des prélèvementsoculaires pour greffe de
cornéeavaient étépratiqués. Elle aviolemmentréagi àcette pratique,disant ne pas
avoir été prévenue dela nature des prélèvements effectués. Les médias sesont emparés
de cette affaire etl’ont déformée dans des proportions quisortent deslimites habituelles
des dérapages médiatiques. Les formesextrêmes de ces dérives ont présenté ces
prélèvementscommeayant étéeffectuéssansle moindre contact avecla famille, ce qui
était inexact,la personnedécédée a étésouventdécritecommeétant unmineur, ce qui
était également faux. D’autrepart desdétails ont été interprétésd’une manièreabsurde,
contribuant à faire de ce prélèvementun geste sansrespecthumain, par exemple
l’indication quele cadavre avait été recousu avec du «fil de fer ». Quand les chirurgiens
thoraciques reconstituentla paroi après une intervention, ils utilisentsouventun fil
métalliqueinoxydable qui offretoutes les garanties desolidité et d’inaltérabilité.A
l’opposé les médecins quieffectuent une autopsie utilisent habituellement unfil textile
moins solide et moinscher.Dans uncontre sens complet,le produit de luxe du
chirurgien devenaitle fil de fer du mépris. Cette affaire a provoquéplusieursréactions
ministérielles.La premièresousla forme d’une instruction du 5 juin1992 de Bernard
Kouchner, enparfaite contradictionavecla loi de 1976 et son décretd’application, qui
imposait aux établissements hospitaliers dene pratiquer des prélèvements surle cadavre
qu’avec l’accord de la famille. Elle a étéédulcorée par unecirculaire du 31 juillet 1992
qui demandait à l’administration «de s’assurerauprès de la famille ou desproches du
défunt quecelui-ci n’avait pas fait connaître de sonvivant sonopposition au
prélèvement ».Enfin une dernière circulaire du21 septembre reconnaissaitavec
honnêteté «qu’une enquête auprès desophtalmologistes des CHU confirme unarrêt
presque total des greffes decornée à l’hôpitalalors que les casurgentscréent des
situationstrès préoccupantes». Ces événements duprintemps et del’été 1992 ont eu à
mes yeux unrôle déterminantdansle déroulement des débats del’automne suivant
concernant lesprélèvements surle cadavre dansun but thérapeutique ouscientifique.
Nous verrons qu’aucuneleçon n’a été tirée de ce qui s’est passé cet été là,alors quele
législateur disposait d’unevéritable expérimentation.La circulaire ministérielle qui
avait prescrit devérifier auprès des familles l’absenced’opposition des personnes
décédées à des prélévements de cornéeavait réussi àmettreà bas un système qui
fonctionnait correctement sur lesbases dela loi de 1976 et de son décretd’application.

6 - L’initiative du désastre

C’est dansle dernier trimestrede 1992 quele projet deloi est étudié par
l’Assemblée Nationale. Unepremière indication surla partie concernée par ce rapport
est contenue dansl’intervention du professeur Jean-FrançoisMattei (Annexe 11page 88
sur le compterendu de séance du 20novembre1992page5782). «Le législateurdans
sa sagesse a adopté en 1976 la notion de consentement présumé. Mais les médecins
éprouventtoujours quelque scrupule à secontenter du consentement présumé, car ils
ont toujours entêtecetteidée :est-ce que je respecte lavolonté, la liberté decet homme
qui vient de mourir ? Aussi les dispositionsproposéesdans le texte de loi soumis à la
discussion me semblent-elles bonnes, car elles ajouteront au consentement présumé
deux vérifications supplémentaires qui ne devraient pas nuire ».

Lors dela première séance du 24novembre 1992,la discussion duprojet article
par articleest particulièrement intéressante.
- Jean François Mattei(p.5937) propose de supprimer lesmots « ou scientifiques » du
texte pour réserverle consentementprésumé aux prélèvementsdansun but

La documentation Française : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



thérapeutique,alors qu’unconsentement explicite seraitappliqué aux prélèvements
scientifiques. Le rapporteurindique quela commissiona refusé cetamendement,et
qu’il attend une nouvelle proposition du Gouvernement sur ceproblème.Dans une
nouvelle intervention Jean-FrançoisMattei développela distinction entre des
prélèvements «médicaux » et « scientifiques», il rassemblesous le vocable de
prélèvements médicauxceux qui sontdestinés à des greffeset les autopsiesayantune
finalité médicale, parexemple enpermettantde mieux conseillerune famille sur une
maladiegénétique.

La crainte defaire régresserla connaissance par l’adoption demesures trop
restrictives est présentedans cedébat, ycompris dansla bouche de ceux qui soutiennent
la distinction souhaitée par Jean-François Mattei. JacquesToubon pose clairementla
question (p.5938) «Allons-nousrégresser sinous adoptons l’amendement de Jean-
François Mattei ? ». Le ministre dela santé et de l’actionhumanitaire Bernard Kouchner
prend nettement position pourl’unicité du traitement législatif desdeuxtypes de
prélèvements(p.5938) « Il faut donc,monsieur Mattei, en rester auconsentement
présumépour l’autopsie et leprélèvement scientifique,faute de quoi nous ne pourrions
pas faire le travail hospitalier courant ».

Dans la suite dudébat apparaît une solution decompromis qui permettrait
d’isoler une forme deprélèvementdans unbut « purementscientifique » quiserait
soumis àl’accord explicite de la personneexprimé de sonvivant et les prélèvements
destinés à préciser lescauses dudécès qui échapperaient àcette exigence. Cettesolution
est proposée parle Gouvernement.

Lors dela secondeséance du 24novembre, uneséried’amendements envisagent
successivement toutes lespossibilitésd’expression dela volonté despersonnes dans les
différentescirconstancesenvisagées lors dela séance précédente.Le lecteurpeut se
reporter à cette longuediscussion dansle compte rendu des débats(p.5945 à 5950). Il
faut savoir que c’est finalement l’amendementproposé parle Gouvernement qui va
instituer la nécessité derechercherauprès dela famille et des proches l’absence derefus
de l’intéressépour lesprélèvements destinésà des greffes etla possibilité d’exprimer
son refus sur unregistre automatisé. C’est égalementle Gouvernement qui va proposer
l’amendementnuméro 207 destiné à placerdans un cadrespéciall’autopsie visant à
préciser lescauses dudécès età exiger le consentement dudéfunt pour lesautres
prélèvementsscientifiques (p.5950). Cet amendement ajoutant un article 667-8bis à la
loi est ainsi rédigé :« Aucunprélèvement àdes fins scientifiques autres que cellesayant
pour but de rechercher les causes du décèsnepeut être effectuésans le consentement
du défunt exprimé directement oupar le témoignage de safamille ».

Nous pouvonsdonc dire que c’est au cours de cedébat du24 novembre quetout
s’est joué. Initialement la commissionvoulait modifier le texte du projet deloi en
rendantobligatoirela consultation dela famille surla volonté du défunt etcertains de
ses membres voulaient distinguerplusieurs formes deprélèvementsscientifiques.Le
Gouvernement afinalementaccepté cette doublemodification dela loi Caillavet et de
son texteinitial en proposant lui-même desamendements qui ontintégré la consultation
obligatoire dela famille et qui exigeaientle consentement dudéfunt pour les
prélèvementsscientifiques, à l’exclusion de ceuxdestinés à préciser lescauses dudécès.

Le bilan de cettejournée étaitle suivant :
- prélèvementsd’organespour transplantation : pas de modification importante dela
situation defait, les transplanteurs avaient l’habitude de consulterla famille lors des
prélèvements àcoeurbattant qui marquaientla fin des maneuvres de réanimation.
- prélèvementsd’organesaprèsle décès(cornées, os, peauetc.), modification importante
de la situation,il fallait s’efforcer de recueillirle témoignage dela famille, alors que ce
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n’était ni fait ni obligatoire dansla loi Caillavet,
- prélèvementdansun but scientifique : modification dela situation antérieure,
l’absence de refus ne suffisait plus,il fallait rechercherun consentement dudéfunt
auprès dela famille.
- autopsie : modification dansle sens d’une facilitation,plus aucunobstacle n’existait
après ce« autres quecellesayant pour but de rechercher les causes dudécès »qui
excluait la nécessité derechercherle consentement, sauf àconsidérer que cet article
devait obligatoirement se combiner aux dispositions del’article 667-7 et quela
recherched’une absence derefusauprès dela famille demeurait nécessaire pour
l’autopsie.

Exprimé plussimplement,le texteà sa sortie dela première lecture à
l’assemblée étaitcomplexe(trois types deprélèvements),contenait des contradictions
(exigence de non refus se transformant quelques lignes plusloin en exigence de
consentement), et demeurait ambigu pourle sort des autopsiesdestinées à préciser les
causes dudécès (leconsentementn’était plus exigé mais l’absence de refusapparaissait
une conditionmoins nettementprécisée).

7 - Les dernières évolutionsdu texte au cours dupremier semestre de1994

Les modificationsapportées par l’Assemblée au projet deloi de 1992avaient
provoqué une réaction desprofessionnelsconcernés par l’autopsie médico-scientifique.
L’Association des enseignants et des chercheurs en anatomie et cytologie pathologiques,
la Société françaised’anatomienormale et pathologique etle Syndicat national des
anatomo-pathologistesFrançais avaient produit uneanalyse conjointe dela situation
(annexe 9 page 73) etproposé de maintenir lesdispositions dela loi Caillavetsans
rechercherauprès dela famille la volonté du défunt. Cetexte exprimait clairement
l’inquiétude provoquée par desdispositions qui apparaissaient trop complexespour être
facilement applicables.

En janvier 1994 c’est au tour du Sénatd’examiner ce texte, rappelonsqu’entre
tempsla majorité parlementaire achangé debord àl’AssembléeNationale et que les
ministres qui participent audébatne sont pasceux de 1992.

Les articles 667-7 et suivants sontanalysésdansla séance du lundi 17 janvier.
Deux modifications importantes interviennent.Le Sénatsupprimele registre automatisé
avec des arguments contradictoires, soitil seraitinopérant,trop peu de gensy faisant
inscrire leur volonté, soitil serait dangereux pourla transplantation, sonsuccèsrisquant
d’augmenterla proportion derefus.La seconde modification est beaucoup plus
importante et exprimela confusion introduite parl’Assembléedansle domaine des
prélèvements à butscientifique. Avecun certain bon sensle Sénat refusela distinction
introduite entre les prélèvementsà but thérapeutique etceux qui ontun but scientifique.
Il utilise dans ce but uneméthode sans nuance,la suppression del’article 667-8bis.Il
supprime dumêmecoup la nécessité derechercherle consentement dudéfunt auprès de
la famille et les dispositionsparticulières introduitesdans cetarticle sur l’autopsie
destinée à préciser lescauses dudécès. L’ambiguïté de cetarticle apparaîtalors
clairement puisque sa suppression estdécritecomme un acte favorableà l’autopsie par
le ministre déléguéPhilippe DousteBlazy exprimantle soutien du Gouvernement à
l’amendement supprimantl’article 667-8bis :« Il convient donc denepasmultiplier
inutilement les exceptionset de nepas rendreplus difficiles les prélèvements opérés
pour des finsscientifiqueset pour lesautopsiespratiquées afin dedécouvrir les causes
du décès». En réalité la suppression de cet amendementétaitavantageuxpour les
prélèvements « purement scientifiques » quiréintégraientla loi commune, mais
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désastreux pour lesautopsiesdestinéesà préciser lescauses dela mort qui réintégraient
également cesdispositionscommunes,c’est-à-dire etaient ànouveau soumises àla règle
de la recherche del’avis du défunt auprès dela famille.

Ces évolutions brutales et importantes du texte dela loi font alors redouterle
pire auxpathologistes qui vontrencontrer les deuxrapponeurs et leurremettrele texte
rédigé encommun par lesdifférentes structures dela profession,actualisé aprèsle
passage dela loi au Sénat. C’estavantle passage du texte en secondelectureà
l’Assemblée que nousadressons ces documentsà la presse, un seul journalexprimera
clairement notreinquiétude, «Le Monde » dansun article du mercredi 23mars 1994
signé de Jean Yves Nau et intitulé : « l’autopsie endanger demort » (annexe 6 page 48).

En avril 1994, le projet deloi est rediscutéà l’Assemblée Nationale. Lejeu des
rénumérotations d’articles a transformé les articles667-7 et 667-8 en 671-7 et 671-8.
L’article 671-7 et lessuivants sontétudiésdans les2ème et 3ème séances dujeudi 14
avril. Dès le début du débat sur ces articles Jean-YvesLe Déautexprime bien l’ambiguïté
du texte :« Le législateur semble mal àl’aise : il pose le principe du consentement
présumé mais demande aumédecin de s’efforcer derecueillir un témoignage auprès de la
famille et des proches.Il indique parfaitement quele problème posé parla loi Caillavet
n’était pasla notion de consentementprésumé,mais l’insuffisance d’information du
public. Il est surprenant de constater à quelpoint les problèmes furent bien cernés par les
orateurs qui ontparticipé au débat, sans que les conséquenceslogiques deleur réflexion
se traduisent dansle texte. Lesamendementsproposésopposent ceux qui souhaitent un
accord expliciteexprimé duvivant et ceuxqui veulent revenir à laloi Caillavet, le
rapporteur propose un amendementpour l’article 671-7 quirevient au textedéjà adopté
par l’Assembléedeux ans auparavant.Il s’agit dela solutionintermédiaire, pas d’accord
explicite mais onvérifie l’absence de refuspar uneprocédure explicite. Le registre
automatiséest recréé etsurtout le recueil du témoignage dela famille réapparaitcomme
une obligation. Cet amendement estadopté.Une fois le débatà nouveau verrouillé sur ce
point, réapparaitle désir de favoriser l’autopsie médico-scientifique,le législateur
réalisant bien quela consultation de la famille va la mettre enpéril. Le rapporteur propose
alors(p.835) un amendementrétablissant l’article supprimé parle Sénat(devenule 671-
9) qui distingue à nouveau lesprélèvements dansun but scientifique, (avec uneexigence
de recherche du consentement dudéfunt) des prélèvements destinésà préciser lescauses
du décès.Survient alorsun événement très important pour l’interprétation de laloi
actuelle,sousla formed’une intervention du ministred’état, ministre des affaires sociales
de la santé et dela ville, SimoneVeil. Elle proposed’ajouter un sous-amendement
(numéro 264, p.836) quiprécise que lesdispositions del’alinéa 2 de l’article671-7 (le
compterendu des débats indique par erreur 671-9 !) s’appliquent aux prélèvements
destinés à préciser lescauses dudécès. Cetamendementest rédigé sousla forme
suivante :« Le deuxième alinéa de l’article L-671-7est applicable auxprélèvements
destinés à préciser lescauses dudécès ».En clair cela signifie quele Gouvernement
s’était rendu compte que l’articulation desdeuxgroupes de dispositionsadoptées,celles
générales de l’article 671-7 etcellesparticulières aux prélèvementsdansun but
scientifique de l’article 671-9était très mal coordonnée.Si l’on considérait l’article671-9
commeindépendant,il n’y avait plusaucunelimite aux prélèvementsdestinés à préciser
les causes dudécès. Leministre adonc souhaité rétablirl’application à ces prélèvements
de la règle fixée à l’alinéa 2 de l’article 671-7 : «Ce prélèvementpeut êtreeffectué dès
lors que la personneconcernée n’apas fait connaître, de son vivant, sonrefusd’un tel
prélèvement ». Il faut remarquer quele ministre n’a pas placédans son amendement une
référence à l’alinéasuivant qui introduisaitla recherche dela volonté dela personne
concernée auprès dela famille. Cette dispositionsauvaitl’autopsie médico-scientifique en
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rétablissant enpratiquela loi Caillavet : accordprésumésans recherche explicite dela
volonté du défunt. Aprèsle vote de cet amendement particulièrementimportant,le
Ministre a souhaité en préciserla rédactionet a demandé unesecondedélibération sur
cette partie du texte. Le court débat sur cette demande se situe audébut dela troisième
séance du 14 avril,(pages841-842). Laseconde délibérationest rapportéedans les pages
912 à 914 du compterendu dela séance du15avril 1994 ((cette secondedélibération n’a
pas eu lieuimmédiatement aprèsla demandedu gouvernement mais àla fin de l’examen
des différentsarticles dutexte). La modification du texteest la suivante :« Le deuxième
alinéa de l’article L-671-7 estapplicable auxprélèvements destinés àpréciser lescauses
du décès » est remplacé par :
« Le deuxième alinéa de l’article L-671-7estapplicable àtous les prélèvements». Cette
secondedélibération fait bien apparaîtrele soutien du rapporteur JeanFrançois Mattei à
ces nouvelles dispositions qui sauvegardentl’autopsie médico-scientifique,mais il est
tard pour revenir sur les erreurs dela première lecture à l’Assemblée,le Sénat risque
d’avoir des difficultés à suivre l’évolution desdéputés.

Le second passage devantle Sénat dela partie dutexteconcernant les
prélèvementsd’organes surle cadavreintervient le mardi 17 mai 1994.Dans son
intervention introductive (p.1585),le ministred’état, madame Simone Veil, rappelle
l’importance de l’autopsiedansle contrôle dela qualité dessoins etindique qu’à la
demande du Gouvernement,l’Assemblée Nationale a souhaité que les prélèvements
effectués lorsd’autopsie« obéissent à uneprocédureplus simple que lesprélèvements en
vue de dons et qu’on seborne à appliquer,comme c’est le casaujourd’hui, la règle du
consentement présumé ».Elle insiste sur l’intérêt de santépublique de telles dispositions.
L’intervention initiale du rapporteur, JeanChérioux, indique d’emblée quele Sénat n’a en
rien modifié sa positionet que la commissionpropose desupprimer toutes les
dispositions reprises ou nouvellementadoptées par l’AssembléeNationale.Il s’agit en
particulier du registre des refus deprélèvementset les dispositions spécifiquespour les
prélèvementsscientifiques etpour les autopsies, qui rejoignentle régimecommun du
consentementprésuméavec recourséventuel au témoignage de la famille. Unephrase de
cette présentation dela position dela commissionestparticulièrement intéressante :« Il
apparaît eneffet que beaucoup d’autopsiesmédicales peuventavoir un intérêt pour la
famille. Pourquoi doncs’affranchir du recours à son témoignage ?Il est en effet à peu
près certain qu’elle acceptera l’autopsie ».Malgré lesdocuments quilui ont été donnés
par des spécialistes de l’autopsie et l’entretienoral que nousavions eu avecle rapporteur
(le Président del’Association des enseignants et des chercheurs en anatomie
pathologique,le Président du Syndicat desAnatomopathologistes et moi-même),la
position dela commission duSénatdemeurait d’undogmatisme absolu,déconnectée des
réalités. L’idée quel’autopsie médicale va dans denombreux casbénéficierdirectement à
la famille est contraire àla vérité. C’estla collectivité qui va bénéficier d’un contrôle de
qualité visantd’abord à améliorer les actes etla compétence des médecins. Cerôle de
santépublique del’autopsieestau premierrangdes arguments des anatomopathologistes
qui défendent l’autopsie. Savoir reconnaître des erreurs dediagnostic, descomplications
thérapeutiques, médicales ouchirurgicales,former des étudiants, contribuerà la
recherche, n’a rien àvoir avec l’autopsie quirévélerait unepathologie familiale dontla
connaissance pourraitbénéficier auxautres membres dela famille. L’erreur
d’appréciation exprimée parla phrase deJean Chériouxest totale. Il ne faut pas espérer
du Sénat une défense de l’intérêt de santé publique. L’article671-9estune nouvellefois
supprimé.Tous lesefforts du Ministre d’Etat et du rapporteur de l’Assembléepour tenter
de sauver l’autopsiemédico-scientifique sontréduits à néant.
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Les données disponibles du débat parlementaire s’arrêtent à ce point. Le texte ne
continuera pas sa navette entre le Sénat et l’Assemblée. Pour éviter la poursuite de la
discussion, le Gouvernement demande la formation d’une commission mixte paritaire.
Cette procédure permet de sortir d’un conflit entre les deux assemblées, le texte produit
par la commission passe devant les deux assemblées et il ne peut être modifié sans
provoquer le retour devant l’Assemblée Nationale qui a le dernier mot. Une telle
procédure est discutable quand il s’agit de mettre au point un texte de société aussi
complexe. Il était probablement nécessaire au stade où le texte était parvenu de
demander aux commissions de revoir les professionnels qui pouvaient les informer et
préciser certains points très mal compris du Parlement. Il me semble extravagant qu’un
texte sur les autopsies soit adopté sans que les commissions aient reçu les spécialistes
qui les pratiquent. Nous ne connaissons pas les arguments développés lors de la réunion
de la commission mixte paritaire car les débats devant cette commission ne sont pas
rendus publics. Nous connaissons simplement le résultat. Malgré une dernière tentative
de sauvetage de l’autopsie que j’adresse au journal « Le Monde » (1er juin 1994, annexe
10 page 87), la commission mixte paritaire va achever la rédaction d’un texte complexe,
incohérent et destructeur de l’autopsie. La recherche de l’avis du défunt par le
témoignage de la famille, le registre automatisé des refus, l’article qui donne un cadre
particulier aux prélèvements dans un but scientifique et en exclut l’autopsie, sont
rétablis. Une disposition supplémentaire supprime tout l’intérêt d’avoir exclu l’autopsie
pour préciser les causes du décès des dispositions concernant les autres prélèvements
scientifiques. Quand de tels prélèvements sont pratiqués, la famille doit en être
informée. Cette disposition conduit à l’impasse actuelle, ces dispositions ne sont pas
appliquées, les centres qui les appliquent ont réduit dans des proportions désastreuses le
nombre d’autopsies, parfois de plus de 90%.

8 - Conclusions.

La relecture de la totalité des débats parlementaires et des documents produits
lors de la préparation de la loi ou au cours des débats autorise un certain nombre de
conclusions. Des logiques contradictoires étaient en présence et la loi devait savoir
trancher et les hiérarchiser. Dans l’ensemble les parlementaires me semblent avoir été
plus proches des principes que des réalités, or une loi bioéthique est nécessairement
l’application de principes à des situations réelles et une décision législative est bien
destinée à agir sur les comportements. Tout au long du débat le souci de faciliter les
greffes et les transplantations, le souci de sauvegarder l’autopsie destinée à préciser les
causes de la mort comme une forme de contrôle de qualité à l’hôpital, a été affirmé.
Cependant la loi a aggravé la pénurie de tissus prélevés à distance de la mort en créant
la consultation obligatoire de la famille, qui n’était pas pratiquée dans les conditions
d’application de la loi précédente (la famille n’était au courant des prélèvements que
dans les prélèvements à coeur battant). Elle a réduit le nombre d’autopsies médico-
scientifiques en exigeant que la famille soit prévenue que des prélèvements sont
effectués.

Dans l’ensemble le débat a été très fermé sur le monde. Il était inacceptable de
légiférer dans un tel domaine sans disposer d’un tableau comparatif de ce qui était
pratiqué par exemple dans les pays de la communauté européenne. Nous avons entendu
au cours du débat quelques allusions à la situation de la Belgique pour l’enregistrement
des refus d’autopsie, mais la connaissance des législations étrangères était très réduite
comme si la France n’avait rien à apprendre des autres. La personnalité des intervenants
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et des rapporteurs a également joué un rôle dans le choix des solutions. Si le rapporteur
en seconde lecture devant l’Assemblée avait compris que les exigences soutenues en
première lecture pour les prélèvements scientifiques mettaient en péril l’autopsie
médico-scientifique, et a soutenu les tentatives du Ministre d’Etat pour la sauvegarder,
la méconnaissance du problème des autopsies par le rapporteur du Sénat, Jean Chérioux,
a été totale. La commission mixte paritaire a parachevé le désastre en introduisant ce
que le Gouvernement avait cherché a éviter, une forme de consultation de la famille
pour les autopsies destinées à préciser les causes de la mort. C’est peut-être dans cette
artifice ultime destiné à mettre d’accord les membres de la commission mixte paritaire
que le côté « cuisine » de ces débats est le plus manifeste. Il n’y avait pas trois
possibilités mais seulement deux et imaginer des situations intermédiaires était une
utopie absurde. Ou on prévenait la famille ou on ne la prévenait pas. Que la relation
avec la famille soit pour connaître un éventuel refus, un consentement du défunt ou pour
la prévenir que des prélèvements sont effectués pour préciser la cause de la mort n’a pas
d’importance pratique, ce sont des subtilités de débat parlementaire sans incidence sur le
comportement médical. Dans la majorité des cas, si un médecin demande une autopsie
c’est qu’il n’a pas compris quelque chose, sans cela il ne la demanderait pas. Il faut
manquer d’imagination pour croire qu’une forme d’autocensure ne jouera pas au
moment où le médecin devra aggraver les difficultés d’une famille en lui annonçant
qu’il y a des faits mal compris dans le décès de leur proche. Le rejet de cette relation
sera maximal quand le médecin doutera d’avoir eu l’attitude la plus adaptée à la bonne
exploration ou au bon traitement de son patient. Plus l’autopsie est systématique, plus il
est facile de l’expliquer à la famille, plus elle est rare et faite « sur indications », plus il
est difficile de la justifier auprès de la famille sans mettre en question la compétence du
médecin. Nous nous situons à un changement d’attitude dans la relation du médecin
avec le malade et sa famille. La période du médecin qui ne dit rien et auquel on doit
faire confiance parce qu’il est médecin est révolue. Le médecin doit la vérité à son
malade et les cas où l’on admet qu’il limite ce transfert de connaissances se réduisent
d’année en année. On veut maintenant qu’il sache dire, je n’ai pas compris, je peux
m’être trompé. Il apprendra peut-être, mais en attendant il préférera ne pas demander
d’autopsie s’il doit prévenir la famille de ses incertitudes. La transparence n’existera
pas, mais la perte pour la santé publique sera une réalité.
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