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Monsieur le Professeur,

Vous avezbien voulu m’entretenidu probléeme pos@ar I'application dela loi n°94-
654 du 29 juillet 1994 dite loi "bioéthique" dans le domaine desutopsies médico-
scientifiques. Les difficultéd’interprétationdes articlet..671-7,L.671-8etL.671-9du code
dela santépublique induisentd’aprésvous unembarras des praticiens quitsaduit par une
réduction treamportante du nombre desitopsies réalisées dans les hopitaux. Catteation
est particulierement préoccupante au moment ou les impératifs de sé&amitéire imposent

un affinement des diagnostics, notamment poentaines pathologies.

Jesuistout a faitsensible acette préoccupationl estvrai que legextes des articles
guevouscitez donnent lieu a des interprétations différentedalgart des juristes qui ont été
consultést appellent un éclaircissemerite passagerochain en Consed’Etat du projet de
décret relatif au registre des refus de prélevemeatdrganes, ddissus et de cellules sera
'occasion de commencer alever les doutes.En effet, compte-tenu deddifficultés
d’interprétationactuellesjai décidé de limitedans un premietemps leregistre des refus aux
oppositions de prélevement a des fins thérapeutigs@sspour autantexclure, enfonction
notamment dd’avis du Conseild’Etat, la possibilité de prévoile plus rapidement possible
un registreayant pour but deépondre a cette ménexpression di& volonté lorsqu’elleporte

sur les autopsies.

Monsieur le Professeur C. GOT
Chef du Service d'Anatomie

ct de Cytologic Pathologiques
Hépital Ambroisc PARE

9, avenue Charles de GAULLE
92104 BOULOGNE CEDEX

§ devaes de .(//"f«/ VRl A S L
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Danslimmédiat, jai décidé demettre enplace unecommission deréflexion et de
consultation sur ce sujet, qui touche a délicates questions éthiques et de sensibilité.
J'envisage quecelle-ci puisse regrouper notammengsous la présidence d'un juriste
particuliérement compéterdans ce domaine, desédecins, urdirecteurd’hdpital, un juriste
et un sociologue.Elle ménera une réflexion sur 'ensemble dgsestionsposées par les
atteintes, a desfins scientifiques, au corps depersonnesdécédées. Elle fera des
recommandations qui serodiffusées auprés des médecioancernés. Ccs travayxourront
éclairer tant le Gouvernement,afin de lui permettrela mise en chantierd’éventuelles
modifications des textes réglementaires \@gueur sur cesujet, quele Parlement pour
'amener aprendre d’éventuelles rectifications ddgxtesactuelslors du nouvel examen de
la loi dite "bioéthique" qui doitintervenir d’ici la mi-1999.

Afin de préparerle travail de cette commission, jgouhaite vous confier une mission
d’expertisemédico-scientifique relative auxctivités de prélévement a déss scientifiques
en général et intégrant guarticulierle domaine des autopsies. Je valesmande &et égard
de dresser un constaetaillé degpratiquesactuelles de ceecteur.Pour ce fairejl m’apparait
nécessaire de précisefintérét de tels prélévements en tenasbmpte desévolutions
diagnostiques déa médecine, de présentem état des lieux du fonctionnement actuel en
interrogeantpour cefaire tant lesmédecins cliniciens que lenatomocyto-pathologistes et
d’exposelles probléemes de faisabilité rencontrés concernant la réalisation de ces prélevements,
indépendamment des difficultés liees aux modalitésaesentement.

Je souhaiterais que ce rapport médico-scientifigquetalabledont je vous confie la
mission puissemn’étre remis pour le 31 janvier 19971 pourrait ensuitéétre utilisé par la

commission -dont je souhaite bien entendu que vamyezmembre -comme document
d’expertiseinitial et point de départ déa réflexion plus générale qui ligerait confiee.

Je vousprie decroire, Monsieur leProfesseur, en mesentiments lesneilleurs, et
dévoués

‘W e
i

' Hervé GAYMARD
\
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Avertissement
Le caractére insupportablecandaleux. d’'unsituationest une notion relativell

dépend des référencgmrsonnelles dehacund’entre nousLa connaissance scientifique
et la rationalité n’apporteront pas de réponses aux questifonslamentales de
’lhumanité, mais ellepermettent de rendre dsesrvices aux individus. J'’aime mieux étre
soigné parun médecinqui cherchea savoiret qui a un comportement rationnel, que par
un gourouilluminé ou un ignorant. Avec ces référencgs considerela régression de
I'autopsie médico-scientifiqgueommeun désastre poula sécuritésanitaire organisé par
la loi de 1994 ditdoi bioéthique.

Le journal « The Lancet » présentah 1996vol 348, pagesl23- 1240 (annexe
1 page 35), deuxouveaux cas dmaladie de Creutzfeldlakob,l'un allemand
completement document@&vec une autopsiprécisantles Iésions cérébraled;autre
francais,avec unesimple biopsie cérébrale, sans exandercerveau faute d’autopsie,
donc avecundoute sutla topographie de#sions,laquelle est un argument majeur en
faveur d’une encéphalopathie d’origibevine.

'y a quelques semainelg responsablel’'un service d’anatomie pathologique me
demandeconseil par téléphone, sachant geileédigeun rapport sur les autopsies. Un
maladedécédédans soretablissemena probablement une encéphalopatkigongiforme,
le responsabl@u serviceclinigue sedemandes'’il doit prévenirla famille avant de faire
I'autopsie. Jdui indique quela loi estrédigée de telle facon qu®n peut aussbien la
préveniravant qu’apres. Ne voulant pasliser I'ambiguité dda Iégislation, le médecin
en parle da famille qui refusetout prélévement sule corps etmenaced’'un proces s'ils
sonteffectués.L’autopsie ne sera pdaite.

En 1994, undoi trop ambitieuse pouétre réussielans tous les domainésités
a organiséla destructiond’'un élément déa sécurité sanitaire : 'autopsie médico-
scientifique. Les effets deetteloi sontmaintenant évidents| estindispensable quie
Gouvernement ek Parlement organisent au cours desisqui viennentla modification
de la partie concernée de dexte,sans attendrées cingans prévuspour revoir les
dispositions qui se sorévélées inappropriées dangereuses.

J'ai adaptéla forme de ce rapport & disponibilité de ceuxjui s’y intéresseront.
La multiplication des décisiondans unesociétéqui tente de résoudre ses problemes en
les compliquantréduit le temps dela lectureet dela réflexion. Pour tenircompte de cette
situationj'ai rédigétrois textescomplémentaires.

Le premierrapportest un résumé destiné aurcteurs pressés,enune carteun
rappel dela loi et trois pages.J'ai résuméle probléme posé, précidé nature de
'impasse oula loi surla bioéthique nous engagéset formulé la proposition d’action
qui a ma préférence

Le secondrapportestdestiné auxecteurs qui veulent avoir unevision plus
compléte du probléme. |l est analytique,définitla terminologie,rappelle des faits
historiques, leprincipaux facteursqui influencent une tellesituationet les solutions
possibles, quie se limitent pas celle qui a ma préférence.

Le troisiéemerapport tented’expliqueraux lecteurs curieux qui veulent
comprendre comment un pays oula sécurité sanitaire est une obsession verbala
organisé la destruction d’'un élément important de sa sécurité.ll insistedonc sur les
causes profondes deette évolution et sute réle de ceux qul’ont déterminée. Des
publications scientifiques, des articles gesse, detextesécrits par leprofessionnels
qui pratiquent les autopsies, des extraitsdddats parlementaires, aident@mprendre
comment I'onadopte unalécision quge considérecomme dangereuss inadaptée.
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La loi
Section 3

"Du prélévement d'organes sur une personne
décedee

"Art. L. 671-7. - Le prélevement d'organes sur une
personne décédée ne peut étre effectué qu'a des fins
thérapeutiques ou scientifiques et aprés que le constat de
la mort a été établi dans des conditions définies par décret
en Conseil d'Etat.

"Ce prélevement peut étre effectué des lors
que la personne concernée n'a pas fait connaitre, de
son vivant, son refus d'un tel
prélevement.

"Ce refus peut étre exprimé par l'indication de sa
volonté sur un registre national automatisé prévu a cet effet.
Il est révocable a tout moment. Les conditions de
fonctionnement et de gestion du registre sont déterminées par
décret en Conseil d'Etat.

"Si le médecin n'a pas directement connaissance de
la volonté du défunt, il doit s'efforcer de recueillir le
témoignage de sa famille.

"Art. L. 671-8. - Si la personne decédée était un
mineur ou un majeur faisant l'objet d'une mesure de
protection légale, le préléevement en vue d'un don ne peut
avoir lieu qu'a la condition que chacun des titulaires de
l'autorité parentale ou le représentant legal y consente
expressément par €crit.

"Art. L. 671-9. - Aucun prélévement a des fins
scientifiques autres que celles ayant pour but de rechercher
les causes du déces ne peut étre effectué sans le
consentement du défunt exprimé directement ou par le
témoignage de sa famille.

“Toutefois, lorsque le défunt est un mineur, ce
consentement est exprimé par un des titulaires de l'autorité
parentale.

“La famille est informée des prélevements effectués
en vue de rechercher les causes du deéces.
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Les deux alinéas indiquent
que les prélévements a des fins
scientifiques peuvent étre
effectués en l'absence de

REFUS.

"l'indication de sa volonté sur un
registre national automatisé”
permet d'organiser soit un fichier
limité a l'enregistrement de la
volonté de ceux qui effectuent la
démarche de s’y inscrire, soit un
fichier de la quasi-totalité de la
population si une démarche de
questionnement systématique est
entreprise. Les résultats pratiques
seraient totalement différents.

Quels critéres permettent de
différencier l'autopsic scientifique
pour préciser les causes du décés des
autres autopsies scientifiques ? Pour
les prélévements autres que ceux
ayant pour but de préciser les causes
du déces, l'absence de refus du L671-
7 devient un consentement. Les deux
articles sont contradictoires.

Le temps de conjugaison semble
indiquer que la famille peut étre
informée aprés la réalisation des
prélévements. Cette obligation
s'ajoute-t-elle a celle de I'article
671-7 (recucil du témoignage de la
famille) ?



Rapport N°1

1 - Le probleme

Examinerun cadavreapresla mort endehors detoute procédure judiciaire
permet de découvrir dexrreurs daliagnostic, des complications thérapeutiques,
d’enseigner les étudiants et de faire progresseonnaissance des maladies. lfesmes
humaines de maladie dereutzfeld-Jakol'origine bovine ont été identifiées éBrande
Bretagne sur dearguments anatomiques cliniques, I'examen dwerveauprélevélors
des autopsiemettanten évidence des altérations particulieéres. Une socigtéorganise
I'abandon desutopsiesupprime undorme de sécuritésanitaireet d’autocontrdle par
les médecins d& qualité de leursactes.

La réductiondu nombre d’autopsiemédico-scientifiques pratiquées n’est pas
proprea la France,tous lespays industrialisé®bserventetteévolution, mais elle est
particulierementimportante dansotrepays. Cette situation esta conséquence d’'un
ensemble ddaits qui ont conjugué leumfluence :

- le développement des méthodes d’exploratinarphologiques quionnent une
meilleureconnaissance des pathologisie leur évolution (scannerrésonance
magnétique nucléaire, échographie),

- l'augmentation deprélévements sue vivant qui concourentgalement a
I'amélioration dela qualité degdiagnosticet dela surveillance des traitements. Ce
phénoméneaugmente dans deelles proportionde travail desanatomo-pathologistes
gue ces derniersontmoins tentés denaintenir une activité’autopsie, ceticteétant
pénible,long et colteux. Ce dernier aspeatgvientimportant dans unpolitique de
budget globalqui ne valorise pasa pratique des autopsies,

- une évolution dda relationavecla scienceet la mort. Le scientismeest enterré.Nous
savons tous qu& connaissanc@ermet d’améliorenotreaction sura maladie et de
retarderla mort, mais ses limitesipparaissentnieuxaprés de®rreursmédicales
majeurediées aun exces deconfiance dant progrés edans nosnoyens d’action.
Parallelement,un retoura une formed'irrationalité utilisant de multiplesanaux se
manifeste, ele statut du cadavrévolue.ll estmoins I'objet sans ame destinéla
putréfaction et reprenth valeura la fois concréte esymbolique d’'une mort
indissociable dda vie et quifera éternellement peur, quel que deipouvoir des
savants. On pouvait faire togour aider Pasteurpn n'a plus envie de toutionner a
ceuxqui clonent,qui transmettente VIH, I'hépatite ou les prions, sarmprendre
que l'autopsidfait partie deggarde-fougqu'il estindispensable de maintenir.

A ces faitsqui dépassent les limites dtre pays,il faut ajouter desaspects
spécifiques,le plus importanta étéla révision dela loi de 1976 parwn travail
parlementaire de mauvaisgialité. Touslesinconvénients des modifications du projet de
loi surla bioéthiquedansle domaine degrélevements sue cadavre ont ét&ignalés par
les professionnelsnais les pouvoirspublicset le Parlement n’en ont pas tenu
suffisammentcompte. On neegle passans dommages par une commissioixte
paritaire de quelques heures gesblemesaussidifficiles. Imaginer qu’undispositif que
nous sommes les seuls monde a appliquefle consentemenprésumé dda personne
décédée que I'on doit vérifiezn interrogeanta famille !) puisse étrele meilleur,
témoigne d’uneautosatisfactioret d'un isolement inquiétants.
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2- La situation actuelle

La loi du 30 juillet 1994a traité conjointementes prélevements dansn but
thérapeutique (greffes de tissus et transplantatiddasyanes) et leprélevementgdansun but
scientifique. Pour cederniers elle alistingué les prélévementscientifiques destinés a préciser
les causes ddécés desutresprélevements scientifique€ettedistinction n’a pas de réalité
pratique,il est presqueoujourspossible d’affirmer que les prélevements effectués afarésort
vont contribuera préciser lecauseslu décés.La seule conséquence de cetlistinctionest de
supprimer degrélévements tissulairagilisés par desaboratoires de recherche poétudier des
faits sangapport aveda maladie quia provoqué le décésdu patient. I'exigence d’un
consentement dia personnalécédéene pouvant étresatisfaitedansla quasi-totalité des cas.

Non seulementettedistinction de deux types derélévementdansun but scientifique
est artificielleet imprécise, mais ellest traitéedansle texte deloi avec des dispositions
contradictoiresL’article L.671-7 affirme queles prélevements & des finsthérapeutiques ou
scientifiques » peuvent étre effectués « des lorslgypersonne concerné®ga pasfait connaitre,
de son vivant, somefus d’un tel prélevement ». L’articled.. 671-9 soumetes prélevements
des finsscientifiques au «onsentement du défunt, exprimédirectement ou palke témoignage
de sa famille».

Les prélevements destindsecherchelescausesiu décéssont soumis une condition
particuliére :« la famille est informéedes prélevements effectués wemrede rechercher les
causes duléceés ». |l fautremarquer quée mode de conjugaison du verbe infornmarprécise
passil’on prévientavant de faire ouapres avoir effectué, etetteimprécision semblavoir été
voulue. En pratiquecetteambiguité destinéa sauver I'autopsie médico-scientifiquea pas
atteint sorbut. L'expérience a prouvé gueude médecins se sentent eresure d’accroitre les
problemes d’undamille en deuil ena prévenantgqu’une autopsiea été faite ouserafaite.
Plusieurs interprétations peuvegtre données deette attitude souci d’humanité owrainte de
faire apparaitre des insuffisancgansle domainedu diagnostic ou des soinke choix entre ces
motivationsest secondaire, seul@ situationréellea un sens pouiceuxqui s’intéressent au
respect detois et aux progrés dda santé publiguecettederniére n’étant que lI'expression
collective dela sauvegarde deisdividus.

Jai effectué uneenquéte aupres de totalité des serviced’anatomie pathologique
pratiguant desutopsiesnédico-scientifiques, soit 136 servicéa® nombre total de ces
autopsieen 1996a été de 3914. Nousedisposons pas de valeucsmparablepour les années
précédentes amiveaunational, mais une étuddaite surles seuls établissements de I'assistance
publique -hdépitaux deParis en 198@ndiquait que5791 autopsiesvaient été pratiquéesette
anneela. Cetteréductions’accompagne ddifférences régionales considérablesstaines
régions ayant pratiquement renonada pratique desutopsies (cartd, page 4).

Le point le plus inquiétantdansun Etat fréquemmentqualifié « d’état de droit » est
I'absence de respect ddsspositions dda loi de 1994dans de nombreugtablissements. 46
établissements sut21 qui ont répondua cette questiom’appliquent pada loi, c’est-a-dire que
les familles ne sont pgsrévenues systématiquement que des prélévements ont été effectués (ou
seronteffectués) pour précisdes causes dda mort. Les hépitauxqui I'appliquent strictement
ont réduit le nombre d’autopsies dans des proportions beaugdupimportantes que les autres.
Les hopitauxqui ont documentda réduction du nombre deleursautopsiesavantet apres
I'application dela loi indiquent une réduction moyenne 6&% apresapplication degextes de
1994
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3 - Ma proposition

Elle se fonde sur lesotions suivantes :

- laloi précédente de 197#églant lesautopsiesnédico-scientifiquesdite loi Caillavet,
fondée suile consentemenprésumé, ne rencontrait pas de difficul@@application
importantes. On peuteulementui reprocherd’avoir été mal connue. Lesmalades et
leur famille ignoraient fréquemment que pour exprinterefus d’'uneautopsieil fallait
unedémarche active du patient(documentécrit oudéclarationlors de
I'hospitalisation), ou de stamille aprés sa mortA une période ou les moyens de
communication sont ce que nous connaissons étadt defait traduisait une absence
de volonté decommuniquer sule contenu dda loi et non son inadaptation.

- noussommes dans ungtuation dominéepar I'ambiguité, celledu législateur quia
rédigé un texte quidivise lesjuristes etcelles des responsablasgministratifset
politiques qui se somefusésa produire ne serait-ce qu’'unaimplecirculaire
administrative pour donner des directives atablissements et aux médecihs.
résultat est da fois uneréduction du nombre demutopsiest la non-application déa
loi parla majorité des établissementislous nepouvonsdemeurer dans cettatuation
cumulant I'imprécision dda loi et sa non applicationl, faut trouver rapidement une
solution associanles principes éthiques énoncés patégislateur a une qualité
pratique permettant unapplication sanambiguité.

- si I'on souhaiteremplacemn accordprésumé (quie s’est pas opposéonsent) paun
systémehybride entrel’accord présumé et I'accord explicite, eacherchant
activementa volonté dela personnadécédée, ca’est pasenquestionnanta famille
aprésle déces que I'on se plactans debonnes conditions powonnaitrela volonté
du défunt.ll y aun moment poute deuil et d’autres moments poueéfléchir audestin
du corps apréda mort, c'est-a-dire faireun choix entrele servicerendu auxautres et
I'interdit de toute atteintephysiquea son cadavrelLa seule méthode raisonnabést
de demander a chacun d’entre nauglle est sa volonté,ceux quisont habilités a
faire des prélevements slercorps humain apréda mort pouvantconsulterle registre
informatisé oucettevolonté seraexprimée. Elledoit pouvoir étre modifiée dout
moment.

Cettesolution pourraitétre traduite danda loi parles dispositionssuivantes :

Remplacer avanka fin de 'année 1997 les articlds671-7 aL 671-9 dela loi du 30

juillet 1994 par ledispositionssuivantes :
Art. L 671-7.

Ceprélévement peut étre effectué des Ique la personne concernéefait
connaitre de son vivant son acceptatidiun telprélevement Sa volonté peut étre
expriméesur un registre nationabhutomatisé prévu aet effet. Elle estodifiable a tout
moment. Lesonditions ddonctionnement du registre sont déterminées par un décret
en Conseil d’Etat. lldoit 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 lgériode précédant laniseen oeuvredu registreprévu par
I'article L 671-7 ou si lapersonnelécédée n’aas fait connaitre savolonté sur ce
registre, lesdispositions de la loi N° 76-11Bdu22.12.1976demeurent applicables.
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Rapport N°2

1 - Préambule,

2 - Définition du probleme,

3 - Les motset les pratiques,

4 - Rappel de I'évolution deslois sur les autopsieset les prélévements surle
cadavre,

5 - L’évolution de la situation depuis le vote dela loi de 1994,

6 - Les solutions envisageables,

7 - Conclusions.

1 - Préambule

Plusieurscatastrophesanitaires ontéduit I'euphorie d’'une société bénéficiant
des progres des sciences et des techniguédicales en oubliant qu®us lessystémes
vivantssont dépendants daits en évolution rapide etouventdifficiles a prévoir. Les
notions de sécurité sanitaire, de saptélique, apparaissent gdus en plus
fréquemmentdansles débats politiques et lemédias.ll est cependant éviderppour ceux
qui ont cettepréoccupationd’agir sur lescomportementgollectifspour sauvegardela
santé individuelle qu’une culture de santé publiguges’improvisepas.Il ne suffit pas
d'utiliser lesmotsdans des discours incantatoires pour développetestiarrain
'ensemble des systemeobservation et d@réventionqui permettent d’agir. Ntre
pays est confronté a urdgfficulté supplémentaire, son appétengeur les solutions
purement organisationnelles et formellédijfiant ala suite dedébats passionnés de
nouvellesstructures quexistent principalement sue papier, étatanajors sansroupes
qui font des recommandations dolatmise enoeuvreseradifférée ou insuffisante. Le
probleme n’est pas de savairtelle agencedoit étre rapprochée de telutre,si une
superagence doitsupervisete tout, de situer ces organismepécialisés parapport au
ministére et aux ministres, mais @geuvoir et de savoir au joule jour utiliser les
méthodes et les moyemgii permettent degeconnaitre nosrreurs et de les corriger.
Nous savonsiépenser des centainesmdliards pour lessoins. nous nesavons pas en
mettreun seuldans legaches d’observation et d’évaluation des déterminanttade
sécurité collective.

L’exemple del’organisation (involontairenais prévisible) dela disparition de
'autopsie médico-scientifique pé#a loi surla bioéthique essidémonstratif decette
contradiction entre ungolonté affichée efa réalité du terrainqu’il devrait étre enseigné
danslesécoles de santé publique @administration.

Cet « accident »n’a pas été provoqué pam facteurunique.Commela majorité
des accidents| estle résultat d'unensemble déaits qui se sont conjugués pouendre
possible I'événement |égislatifui a transformé les facteurs de risqueréalité. Pour
indiquer des maintenarna complexité d’'un problemenapparencsimple, je retienslans
le déterminisme deette situation les 8lémentssuivants :

- la peur desmots. |l estintéressant deemarquerqu’un textelégislatif qui réglela
pratique desutopsiesi'utilise jamais ce motj traite seulement des prélévements sur
le corpshumain apréda mort (maisil ne dit jamais suitle cadavre).Si les
pathologistesavaientla mémehypocrisie,ils feraient desautopsies sanfire de
prélevements sans enfreindre lermes dda loi ;

- la peur des résultats. Ursaitopsiepeut révéler defaits quin’avaient pas été
soupconnés du vivant du malatgest un des buts de sa pratique), dags peuvent
mettre en causéa responsabilité des médecing, la peurcroissante des procédures
civiles ou pénales n’incite pas cekerniersa demander une recherche queut leur
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créer des difficultes Partagés entaevolonté decomprendreet la crainte des
complications quda vérité provoque, denombreux médecinkesitent,

- le manque de valorisation de cet adteg et pénible.Dans une pratique delus en
plus marquée pada limitation dela croissance des moyen®aliser desctes qui ne
sont pas reconnudansa nomenclature d& sécurité sociale releve daacerdoce.
Quandle développement des endoscopies, de I'immunologidadologie
moléculaire multiplie les possibilités d’action dieboratoires de pathologie,
I'incitation a faire desautopsieslisparaitet le bon « gestionnaire »ne se battra pas
pour faire prévaloif’intérét de santé publiquet de sécuritésanitaire;

- le développement desutres techniqued’investigation (imagerie médicale, biologie)
donne l'impression qui& connaissance de&vénementgjui ont précédéla mort est
suffisantepour quele recours d’autopsie soit inutile. Cetteidée recue est en
contradiction avec tous legsultats d’études récentes sur éagopsieslLa
multiplication des moyens d’action desédecins accroila fréquence de
complications imprévues quiontmisesen évidence pat’autopsie ;

- les méthodes deavail du Parlemenne sont pas adaptées I'élaboration detextes
complexes et techniqueka partie du texte déa loi surla bioéthiqueconcernantes
autopsies a été construite par une succession d'amendemah¢s®ordonnés,
I'accélérationfinale par une procédure d’urgence l&txamen de multiplepoints en
suspens pala commissiommixte paritairene pouvaient conduirgu’a I'échec ;

- la faiblesse dd’administration dda santéne permet pas d’instruire de telles décisions
|égislatives. La commission qui prépardgtdébat parlementaire’avait pasd’étude
comparative deggislations des pays da communauté sur ce problemaucune
étude statistiquenationale dda pratique deswutopsiesnédico-scientifiques n’était
disponible,

- le sujet n’intéressait qu'umombrelimité de personned.es pathologistes ontédigé
des documentattirant I'attention sute risqued’'une réduction d’ungratique qui
relevedu contréle de qualitéQuelquegournalistes ont compribintérét du probléme
et ont relayé leurs préoccupations, ces soutiens n'ont pas pdtatteindrele seuil
qui transforme une difficulté résoudreen scandale de sanfgublique, condition
paraissant indispensabpour attirer I'attention deslécideurs dans une société
médiatisée ;

- les grands organismes nationauxii devaient étre les relaisaturels depathologistes
pour soutenida pratique deswutopsiegnédico-scientifiques, ont été défaillants. Soit
ils ne sont pasntéressés au probleme (Haut Comité de Santé Publigod))eurs
démarches ont été inefficaces, témoignantede inadaptation aux adités de
I'époque, ala perte inquiétante d&eur pouvoir et de leur réle (Académies) ;

- d’autres facteurs sont intervendsur rélea été secondaire, noussciterons dange
corps de ce rapport.

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



2 - Définition du probléme :

L'accord des pratiqueavecl’éthique estdifficile et progressif, mémequand les
principessont nettemendéfinis et lestextesclairement rédigés. C’egtour tenircompte
de ces difficultés quda loi surla bioéthiquedu 29juillet 1994,dans sa partieelative au
respect dwcorpshumain, prévoyaiun nouveaudébataprescing années d'application.
Dans certains domainekes problémessont apparusmmédiatementet il semble
impossibled’attendrecing ans pourlesrégler. C’estle cas pour les prélevements

effectués apresda mortdansun but thérapeutique ou médico-scientifique.
Le but de ce documerdst de fairele point surla situationet de préparete

travail dugrouped’experts qude gouvernement envisage déunir pour lui proposer les
solutions qui permettraient de sortir flanpasse actuelle.

Le probléeme posé peut se résumer comme Suit :

Avant la loi sur la bioéthique del994lesmédecins pouvaient faire des prélevements
sur le cadavre pourmpréciser les causes déa mort ou dans un autrebut scientifique
quand lapersonnedécédéeu la famille n’avaient pasexplicitement manifestéeur
opposition a de tellespratiques. lls n’étaient pas obligésde rechercherla volontédu
défunt aupres dda famille. La loi du 29 juillet 1994 a distingué trois catégoriesde
prélevementssur le cadavre :dansun but thérapeutique, dansin but scientifique
destinéa préciser les causes duléces,et dans d’autresbuts scientifiques. Dans tous
lescasla famille doit étre soit prévenuesoit consultée etces dispositionont
provoqué dewattitudes ; nepas appliqueta loi pour maintenir despratiques
considéréescommedtiles, I'appliquer et réduire dansdes proportions tres
fimp_(ﬁrtantes ces prélévements pour pes avoir a faire ces démarches aupréte la
amilie.

Mon but n’est pas de définir ce qaist éthique et cejui ne I'est pas. Comme dans
la majorité des problemesomplexes nous somméace aun conflit d’éthiques etla
difficulté consiste &réer une hiérarchie et desmpromis entre deéthiquesdont les
principess’opposentC’est au Parlement de faire celBoix, maisil doit les faire en étant
averti de leurs conséquences. Je tenterai dondédere dessituations, de les expliquer
et d’envisager les solutiongossiblespour sortir de I'impassectuelle.

3 - Les mots et les pratiques :

L'inadaptation du texte actudlla réalité a plusieurs caused.e refus d'utiliser
des mots précis ou l'introduction de distinctiogqsi ne correspondent pasla réalité ont
joué un rdle important danda confusion introduiteparla loi de 1994.I semble
impossibled’appliquer correctement dgxincipes éthiquesi'on commence parefuser
d’'appeler lexhoses par leunom. La premiere erreur du législatemété de proscrirée
terme d’autopsigui lui faisait peur et ddimiter le domaine dda loi aux prélévements.
Du fait de cettdacuneun médecin pourrait actuellemeptratiquer uneautopsiesans
effectuer de prélevementhez une personnavantdéclaré avant sa mort s@pposition
a toute atteinte & son cadavrEn réalité c’est I'ouvertured’un corps, I'atteinte a son
aspect extérieurplus quele prélevement dguelques grammes diessus pour des
examens microscopiques gest refusée par une fraction de population.

II' est donc possible de respectda lettre dela loi sans respectelfintégrité d’'un
cadavre. Une autreonfusiona été introduite lorslela discussiondu texte devantes
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Assemblées pala division du groupe degrélevements scientifiquesn deux catégories,
ceux destinés @réciserles causes dwécéset lesautres. Cettalistinction n’a jamais été
fondée sur des critéres ayam senspour lesprofessionnels gquiont ces prélevements.
Nous savons par les comptesndus deslébats qudeslégislateurs ont crééardivement
cettedistinction enréalisant que dedispositiongrop restrictivesallaientmettre en
danger une forme deontrole de qualité a I'h6pitaljui estla recherche des causes lde
mort quandelle demeuremal expliquée palesmédecinsqui ont euen chargele patient.
Voulant éviter de se déjuger eabandonnant toutes les dispositiatéaadoptéesjls ont
inventé cettedistinction entre deuxypes depréléevementsscientifiques,en plagant des
contraintesplus difficiles asatisfaire aux prélevementgii n’étaient pas destinés
préciser lecauses dwéces.L’erreur d’appréciationa été double cad’une part la
distinction est dépourvue de sensl’autrepart la mesures’est révélée inefficace

Il est presque toujourpossible de soutenir guesrecherches paraissant
purement scientifiques guremier examervont contribuera préciser lesauses de
I'affection qui a finalemententrainéla mort. Une pathologie mortelleest un
enchainement d'événements mettant en jeu des séqueaasalegjui s’intriquent
étroitement et permettent de soutenir, sénsioindre mauvaise foi, que I'on recherche
la cause dudécéstout en faisant dela recherche scientifiqueNous prendronsin exemple
d’actualité pour illustrer le caractere artifiiel de cedlistinctionset démontrerqu’une
application étroite du concept de cause dicesest une illusion.La maladie de
Creutzfeld-Jakolest connue depuisin siécle, des formeparticulieressont survenues au
cours deglerniéres années, que I'aante derattacher aux contaminatiorsimentaires
des bovins par defarinescontenant deprions. Quandun patient a une tellenaladie
documentée pde contexte clinique eéventuellement une biopse&rébrale,il est
indispensable de fairan examen complet du cerveau aptasnort pourpréciserla
topographie de#ésionset leurs aspectnorphologiques. Ce sont caspectgui
permettent de rattachemtreellescertaines formes anatomo-cliniquesde suspecter
I'intervention causale d& viande deboeuf, sansque nousnayons actuellemern
certitude.Si les résultats de cagcherchescientifiques permettent de confirmgu’il y a
bienune entitépathologique quéon peut rattacher a une contamination par ldeiande
bovine,la recherchescientifique aurajoué samle pourpréciser lecauses de cgy/pe de
déces.Dansl’'attente de cette confirmationousne pouvons dire que I'autopsun
patientatteint d’'unemaladie deCreutzfeld-Jakolestdestinée a préciser lesauses du
décés,nous n'avons pakes moyensd’affirmer I'étiologie bovine.La nécessité de
I'autopsiepour faire évoluer nogonnaissancesstreconnue pata communaute
scientifique et par les responsableslasanté. Une circulaire da Direction Générale de
la Santé dul0octobre 1996(N°630) relativea la surveillance dda maladie de
Creutzfeld-Jakolprécise « Le diagnostic définitif, notamment celuidles cas de la
nouvelle variante de MCJ (V-MCJ), ne peut intervenir qu’avec tous les éléments
neuropathologiques recueillisrs d’'une autopstie.Une biopsie est fortement
déconseillée car, endehors des probléemes déontologiques etatmiamination du
mateériel, elle peut étre négativedans une authentique MCJ et permetpas tbtenir
des élémentsoncernant la localisation dekésions, élémentedispensables pour
établir la forme clinique dontil sagit et doncenvisager des hypothésesr I'origine
d’'une éventuelle contamination ».

Il convient, avantoute étude de I'impasse actuelle, de précitesens demots
et d’éviter desdistinctionsartificiellesqui ne peuvent aboutigu’a desconfusions danke
domaine dd'éthique etdes pratiques.

3-1 Les autopsies (synonynrecropsies)sont des actes médicawyui consistenta
examinerun cadavrepar des incisiongortanthabituellement sule tronc pour explorer
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les viscéres, sue cuir cheveluet la boite cranienngour examiner I'encéphale, plus
rarement awiveau dela colonnevertébraleet des membresCetteexplorationest suivie
d’'une reconstitution déa continuité des téguments par dastures analoguescalles
utilisées aprés leacteschirurgicaux. Ces atteinteslantégrité du corpsapresla mort ont
des finalités tresariablesqui commandentn grande partie lesadreguridiquesdans
lesquelsellessont pratiquées.

3-1-1 L’autopsie nédico-légale. Elle esten dehorglu domaine couvert par ce rapport
et réalisée #a demande deautoritésjudiciaires. Cette autopsienédico-légaleest
pratiquée paun médecin expert (ou plusieurdgsigné par ces autoritédansle cadre

du code deprocédurepénale.La réquisition rédigée pde parquet oue juge
d’instruction fixe la mission de I'experiqui peut procéder aux prélévements dui
paraissent utiles. Aucun@mite topographique ouméthodologique n’entraveette
expertise Ni le patient avant saort, ni la famille aprésle décés,ne peuvents’opposera
une autopsienédico-légale.

3-1-2 L'autopsie médico-scientifique.Elle est réaliséedansun établissement hospitalier
habilité parle ministére dda santé.Le chef de service hospitali@anslequelle malade
était soignéeffectue une demande gastvisée parunresponsable administratif de
I'établissement, aprés vérification de I'absenibepposition a cetteautopsie. L’acte est
réalisé par uranatomo-pathologistappartenant au service diétablissement spécialisé
dans cettaliscipline. Un médecin est responsable du rétablissement abpect extérieur
du corps permettant ggésentatiora la famille. C’est ce typed’autopsiequi a été divisé
en deux catégories p&loi de 1994.

3-1-3 Le don du corps pour lacience. Pourfaire des recherches anatomiques,
apprendrd’anatomie aux étudiants emédecine, favorisela mise aupoint
d’interventions chirurgicaleggaliser des expérimentationsn particulier dande
domaine dda biomécanique, les services d’anatomie des UnitéEaenation et de
Recherchemédicales ont développé des activités fondéeslesdon du corps poula
science. Lepersonnegui décident de leuvivant d’effectuer ce don entrent en relation
avec lesservices de dodu corps de ce§JFR. Elles effectuent alors des démarchegi
sontconsidéréescommeun véritable legs. Aprés leur déces lecmrps sera pris en charge
par 'UFR et utilisé dans unactivité d’enseignement ou de rechercha loi de 1994n’a
pas modifié cepratiques.le don du corp<tant unedémarche explicitgui satisfait les
exigences déa loi pour lesprélevements dans but scientifique.

3-1-4 Lesautopsiesdestinéesa préciser les causesdela mort dansdes cadres
particuliers indépendantdu droit pénal et du domaine médico-scientifiquelUne
personnedécédée pouvait étre bénéficiaidéune pensionliée a un handicap ou une
maladiereconnue comme secondaa®ne cause ouvrardroit a uneindemnisation.Une
blessure dguerre ou unaffection médicale survenuwous lesddrapeauxayantlaissé des
séquelles, une maladie professionnelleunuaccident du travailfont partie de cegroupe.
En cas de décébkorganismequi assurde versement déa pension doitpouvoir établir si
la mort esten relationavecl’événementqui la justifiait.

L'article L-442-4 ducode desécurité sociale prévoit expressément tpieefus
d’autopsie par les ayants droits supprita@résomption d’origine accidentellea
famille doit alors prouvera relation de causa effet entrel’accident etle déces.
L'application de ces textesrovoqué de nombreuses procéduresagtrisprudence
permet demieux comprendrd’articulation entrela volonté dela famille et lesexigences
de I'organisme payeul.a présomption d’origine accidentelle du décest tres
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importante dans notrdroit. Elle nest écartée quei la circonstancejui a déclenchde
processusboutissant la mort naturelleest mise en évidence, notamment par une
autopsierévélant qude décésestla conséquence d’unpathologie antérieureC’est ala
CPAM de demandeexplicitement I'autopsieglle ne peut secontenter d’avertir les
ayantsdroits qu'ils peuvent eux-mémela provoquer et s@révaloir ensuite de I'absence
d’autopsie pour considéragu’il y a eu refus.

Cettesituation nous aida déterminer une forme de hiérarchie éthigiens les
atteintes d'intégrité d’'un corpsprévues pate législateur.Si les ayants droitsefusent
I'autopsie,ils renoncent dunémecoup a utiliser le moyenle plus efficacepour établir
quele déces étaienrapport aveda cause dda pension.ll faut rapprocherla rareté de
ces refus eta fréquence deeuxqui interviennent lors dedemandes dprélevement
d’organes dansn but thérapeutique ou médico-scientifique Ce conptinet ddlire
gu’'a un niveau statistiquelintérét financier passe avafd refus d’'uneautopsie.Cette
notion devrait étreprise encompte pare Iégislateur quand tente depréciser les
fondementséthiques de ses choix.

3-2 Les prélevementsur le cadavre

La notion de préléevement sl cadavreesta la fois liéea la pratique des
autopsiegnédico-scientifiques et distincte dettederniére.Nousavonsvu qu’il est
possible de faire degutopsiesans prélevementn particulier quand ledésionssont
observables 8oeil nu et qu'il est inutiled’'userd’une méthodemicroscopique exigeant
des prélevements. J'ai pratiqué de tr@snbreuses autopsies de victimes d’accidents de
la route, la majorité d’entreelles n’exigeaient pas de prélevements de tissus ou
d’organes. Al'opposé, certaineatteintes &'intégrité du cadavreaprésla mort ont pour
seulefinalité 'examen des prélevementgii ont été réalisésLa distinctionla plus
importantesépare les préléevemendansun but thérapeutiqgue des prélévements destinées
a produire des connaissances.

3-2-1 Lesprélevementsdans un but thérapeutique.lls sedivisent endeux catégories :

- prélevements effectués akcoeurbattant »d’organesdestinésa des transplantations
avecrétablissement dia continuité des vaisseauyui les alimentent.lls sontpossibles
guandle déces d’'unegpersonne a été constaté par les méthodi&fniesdansle décret

n° 96-1041du 2 décembre 1994 a ventilation assistée (éventuellemdatcirculation
assistée) est maintenue jusqu’au momentpdélevementpour éviter des altérations de
I'organe qui compromettraiena réussite dda transplantation.

- préléevements effectuésdistance de Brrét cardiagueDansun but thérapeutiquell
s'agit detissus donta survie n'est pasompromise patn prélevement effectuquelques
heures apre&a mort (peau, cornéejalves cardiaques) ou dgructures anatomiques qui
sontutiliséespour leurs caractéristiques physiques permettarmemplacement de
structuresidentiques supprimées pan actechirurgical et dontla vitalité n’est pas
indispensable leur fonction mécanique(osselets déoreille moyenne, os dibassin
destiné aemplacerun os identique enlevé pour utemeuretc.)

3-2-2 Lespréléevementsdans un butmédico-scientifique.ll s’agit de préléevements de
tissus oud’organesdestinésa un examen par des techniques microscopiques,
microbiologiques (recherche de germes,pdeasites) ou biochimiques. Le bestde
préciserla nature des pathologies observées chemalade (particularité de I'affection,
complications gtiologie, influence dethérapeutiques etc.Nous avonssignalé I'absence
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de fondement pratique d’urdistinction entrelesprélevements scientifiques destirgs
préciser lecauses dda mort et les autresprélevements scientifiques Les prélévements
dansun but scientifique qui ne contribuent pada compréhension desauses dé mort
sont rares.

4 - Rappel del’évolution des lois surles autopsieset préléevements surle cadavre.

4-1 Laloin’ 76-1181du 22 décembre 1976, dite «loi Caillavet » (annexe Zpage36)
a précisé desdispositionqui étaient déja appliguée=n pratique danda période
antérieure. Elle séondait surla notion trés simpled’accord présuméaccord implicite).
Si un individu n'a pasfait connaitre de somivant son oppositiona des prélevements sur
son corpsaprés sa mort, de teppélévements peuvent éteffectués. Lepoint important
n’est pasdansle texte dela loi maisdande décret d’applicatiom’® 78-501du 31 mars
1978(annexe2 page 36). Ce dernier ne contraignait pesmédecins ou I'administration
a recherchenuprés dda famille, aprésla mort, la volonté du défunt. Il fallait que la
personneait explicitementfait état de sowivant de son oppositio de tels
prélevements ou quka famille exprime cetteopposition par une démarche volontaire,
sans gque I'administration ou lesédecinsaienta recherchecette volonté. Cettesituation
a souvent ét&onsidéréecommeambigué,la loi étantmal connueet de nombreuses
personnes pouvant ne pas savoir qu'wi&narche de leur part était indispensaibeir
éviter un prélévement sur leaadavre.ll faut cependant conserver deux notions a
I'esprit, les conflitsliés al'application de ces dispositions étaieinés rares etl’autre part
il était facile d’améliorerla connaissance dpublic dans ce domaine samsodifierla

lettre dutexte delaloi de 1976.

Pour comprendre ledifficultés introduites pata loi de 1994, estindispensable
de savoir quda loi de 1976était appliquée suivandeux modalités différentes
correspondant E distinction quenous avongxpliquéeen 3-2-1 et 3-2-2 entre les
différentstypes deprélévements Quandles prélevements étaient effectudansles
services de soins) « coeurbattant», au termed’une réanimatiordevenue inutile etlans
un but de transplantation d’organeles médecins avaient une relati@vecla famille
durantlaquelleils expliqguaient ce qu’étaita mort cérébraleavecmaintien artificiel de
fonctions cardiaquest respiratoires lls abordaient égalemem¢ probleme dda
transplantatioret recueillaient éventuellement umg@positiona cette pratiquesous une
forme habituellement ambigué, c’est I'opposition defamille plus que celle déa
personnalécédéequi était exprimée Cetterelationavecla famille étaitabsente danla
plupart des ca$ors dela pratique d’autopsiesnédico-scientifiques ou lors de
préléevements tissulaires effectugsliistancede la mort dansun but thérapeutique, en
particulier pour des greffes deornées.ll y avaitdonc une erreumanifeste
d’appréciation quantk |égislateura cru qu’il ne bouleversait pat loi de 1976en
exigeantla consultation dda famille surla volonté du défuntjl introduisaitenfait une
transformationmajeure déa loi puisquela majorité des préléevements effectussusle
régime dela loi Caillavet étaient réalisésans consultation de famille, les médecins et
I'administration se contentant derifier 'absenced’oppositionexprimée auprés des
services administratifs diéétablissementll faut comprendre que cr’'est paspour des
raisons éthiques qules médecins parlaient de préléevemeatt famille en cas de
prélevements aoeurbattant et ne disaiemten pour d’autresprélévements effectués plus
tardivement. Leuréthique n’était pas deux vitesses en fonctiodu typed’organe
prélevé. C’este contexte duprélevementqui déterminait I'existence ollabsenced’'une
relation avecla famille sur cepoint. C’estle passage en salle d’opératigrour prélever
les reins oule coeuret lespoumons,le foie, et 'arrét des machines apres ces
prélevements, qui marquajtour la famille dans I'attente de l'irréversibl& véritable
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mort. Une relationavecla famille était indispensabldansun tel contexte.

A I'opposé quanda mort est survenue danan autre environnement queelui
dramatique dda mort cérébraleavec conservatiomrtificielle desautresfonctions, la
situationest trés différente.La famille a vu le corpsd’unepersonne donka mort est
dépourvue d’ambiguité ses yeux. Ceorpssera transportéans une salle denortset
aucuneassociatiom’est alors possible enties prélevements effectués et 'arrét te
réanimation. Les médecirgpi parlaient da famille dansun type de prélevement eeux
qui n’en parlaient pas dandautres types d@réléevements n’'étaient pakns des
contextestthiguement différents, madans des pratiquatifférentesdont I'une rendaitla
relationavecla famille indispensable, I'autrgas.

4-2 La loi du 29 juillet 1994 est issue d’'urprojet qui dans saforme initiale reprenaitles
dispositions dda loi de 1976. Cdextea été progressivemennodifié aucours des

débats parlementaires ietest difficile decomprendrde texte final si I'on ne suit pas sa
complexification progressive aboutissamtine transformation profondet surtout a des
imprécisionsgraves, voire des contradictions.

Le texte suivantreproduitle texte dela loi avecen margesun commentaire sur
les principaux problémeposés.

En résumant les débats parlementaireteeésultat du travail dé&a commission
mixte paritaire on peut dire quie Parlementa maintenule principe durespect déa
volonté du défunt (ce n’est pdas famille qui donne ou refuse soaccord), et dumoins
en théorie conservie principe de I'accord présuméi la personnen’a pas exprimé son
opposition de somivant, elle est considérée comme acceptant gedlévements sur son
corpsapres sa mort. Cependamour éviter toute ambiguitédans lesnodalités
d’expression deettevolonté, une ultimemodificationintroduite lors dea commission
mixte paritaire a introduita nécessité deecueillir le témoignage déa famille. Cette
disposition transformait profondémehapplication pratique dea loi.

La secondenodificationimportantea concernées prélévementdans un but
scientifique lls ont été scindésndeux groupesceux destinés préciser lesauses du
déces(pour lesquelles « ldamille estinformée des prélevements effectuéseples autres
prélevements scientifiquegii ont étél'objet d’une exigence supplémentaire. @éest
plus I'absence d’oppositiodu défuntqui était requisemais son consentemenComme
pour lespréléevementdansun but thérapeutique le médecin devaitechercher aupres de
la famille ce consentemeng’il n’en avait pas une connaissandeectelLa contradiction
devenait alors évidente entleesecondalinéa de l'article671-7 qui traitait a la fois des
deux types derélevement(thérapeutiquesu scientifiques) en précisant queGe
prélevement peuétre effectué des lorgue la personne concernéen’a pas fait
connaitre, de son vivantson refus d’'un tel prélevement ».

5- L’évolution de la situation depuis levote de laloi

La partie dela loi de 1994qui nous ntéressene comportant pas de décret
d’arrété nécessairesson application, ses dispositions concernlastprélevements au
coursd’une autopsiemédico-scientifique devaient étre appliqguées édébut du mois
d’aolt 1994. Une minorité d’établissements a appliGui®i, habituellement aprean
délai dequelguesmois aun an correspondardt I'attente d’instructiongninistérielles sur
la maniére de procéder (elles sentamais venues)la majorité ne I'appliqué¢oujours
pas au début de 1997.

Nousaffirmons souvent pour nous rassurer que naiuens dansun état de
droit. La réalité est plus nuancéenous connaissongn certain nombre de situations dé
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droit ne s’applique padl peut s’agir de domainesgans lesquels I'evolution desoeursa
été telle quda loi esttrop éloignée des réalités pour émplicable,l seraitalors utile de
mettre ces textedésuets eraccord avec lepratiques pourconservera la loi le respect
qu’elle mérite. Pourla loi surla bioéthique,la réactiona des aspectmadaptés de ce
texte a étde refus de son applicatioCette situationestd’autant plus surprenante que
cetteillégalité estconnue des responsablkedministratifs ou politique®t constitue une
forme d’acceptation dia mise entre parenthéses de nos référemtgaaocratiques.
Confrontés auxifficultés d’application dda loi, et a ses ambiguitésgertains
pathologistes onsollicité I'avis de leurtutelle, en particulier en écrivanta la Direction
générale dda santé pour avoir des instructions précisesleamodalités de misen
oeuvre du texte et sulinterprétation des dispositions paraissardntradictoires. lls
n'ont obtenuaucuneréponse. Les administrations hospitalieréayant paslu ni compris,
pour la majorité d’entreelles, les modifications apportées gamouvelleloi, ou
considérant quéa responsabilité des démarches auprés des familles incombait aux
médecins, nsont pasntervenuesetont continuéa viser desdemandes d’autopsies
médico-scientifiquessomme sia nouvelleloi n'avait pas modifiéla situation existante.
Cefait est en particulier attesté pkrfait que trois ansprésle vote dela loi, de
nombreuxétablissements hospitaliers ont conservé les anciens formulaisndgndes
d’autopsiedfaisant référenceila loi de 1976.

Ayant été chargé de rédiger capport sur les autopsi@esédico-scientifiquesjai
demandéa I'administration dda santé une étude desatiquesréelles.ll m’'a été répondu
deux mois plus tardu'’il paraissait« difficile de mener unenquéteexhaustive sur ce
themesans envoyer un questionnaipeécis etprévoir d’emblée les modalités den
exploitation, ce qui nécessiterdans lemeilleur des cas plusieurs semaines. Peut-étre
serait-il plus efficace que vous tentiez une estimatiéalisée sur I'activité de
prélevementayant pour but deechercherles causes delécesdans les CHU pour
'année 1995 et1996 ». J'ai donc entreprisnoi-mémecetteétude, préférant retardda
remise de ceapport etlui donnerun contenurépondanta la questiongui m’était posée.
Un questionnaire a été adresiséous lesservices hospitaliergublics ayantun service
d’anatomie pathologique, qu’ilaientle statut de centre hospitaliet universitaire ou de
centrehospitalier, et auxentres ddutte contrele cancer (annex8 page 37).Les
centresqui n'avaient pas répondu ont été relancés, I'écieme secondeelance a
provoquéun appel téléphonique dcohef deservice jusqu’a I'obtention d& réponse, une
étude exhaustive me paraissant indispensable.

136 centres ontéalisé 428lautopsies d’enfants et d'adultes 1996, 6465
autopsies déoetus,d’enfants morts nés oa la suite dedéces péri-natauxCette
distinctionen deuxgroupes des autopsi@sédico-scientifiquesne paraissait
indispensable, car lezbstaclesala réalisationd’autopsies ddoetus ou de nouveaux nés
sonttrés limités parapport a ceuxjui interviennentdansles autopsies d’enfantglus
agés owd'adultes. Associeles deux types d’autopsiedsquait demasquer
I'effondrement dda pratique desutopsieslans ce derniegroupe. Cettsituation
s'expliqgueasseZacilement. Legparentsveulent savoir quelleest la raison d’'une
interruption dela gestation pata mort du foetusen particulier pour étre assurés que cet
accident ne risque pas de msproduire lorg’'une nouvelle grossesse. Lésns affectifs
établisavecun enfanta naitrene sont pas identiqued ceuxqui unissenta un enfant plus
agé oua unadulte, etenpratiquelesautopsiesoetales ou périnatales sofatcilement
acceptées, voire demandées fewparents.

Les résultats détaillésontprésentés dargs tableaux dd’annexe4 page 38jls
sontillustrés par deuxartesétablissantun taux parrapportala population dechaque
région. Il aurait été plus précis d'établir ce taux papport aunombre de décesbservés
dans legégionsen 1996. La différenceaurait été minime,lesdifférences entréestaux
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de mortalité des régions sont sssmnmunemesureavec celles que nousbservons dans
la pratique des autopsiasédico-scientifiquesll existe une géographie darégression

de la pratique des autopsies!'il est difficile d’évalueravecprécision carmucuneétude
antérieure de ce type’est disponibleNous savons cependant qaens les seuls services
de I'Assistance Publique/Hbpitaux daris,le nombre d’autopsies d’enfants et d’adultes
pratiquées er1980 était deb791, il était doncupérieura celui desautopsies
équivalentes pratiquées sur I'ensemble du territoméonalen 1996.11 faut remarquer
gue deuxrégions ont unesituation un peu moins dégradée qu’'ailleurd.’Alsace dontla
tradition de rigueur dank miseenoeuvre dda méthodeanatomo-clinique persiste
encore de nosjourset la région lle-de-Francegui exprime également unzertaine

fidélité a des traditions denaintien d’'uneconnaissance scientifique malgré tasstacles
législatifs.Dans certainegégions c’est un abandalramatique d’'une forme deécurité
sanitaire quis’est produit.

L'analyse des modalités d’applicatiate la loi fait apparaitre ungrandediversité
des situations. 121 centres gmtécisé leurs pratiquesn 1996, ils ont effectué3588
autopsies d’enfants ou d’adultesit 92% dd’ensemble de ceautopsies.

- 75 (62 %) ont respectda loi, les médecindlemandeursvaient prévenla
famille que degrélevements seraient pratiqués s’étaient engagéa le faire. lls avaient
dans ce bumodifié leursdocumentsaadministratifs. Deuxexemples delemandes
conformes aux dispositioriégalessont présenté€nannexe (annexb pages 46et47).
Ces établissements ont effectu87,3% de ces3588 autopsies.

- 46 (38 %) ont continué a appliqudesdispositions dda loi de 1976 ne
renoncant a faire I'autopsie qugela famille (ou le patientlors de I'hospitalisation)
avaient manifesté@ctivementleur oppositiona sa réalisation, sans que @lis soit
sollicité. lls ont réalisé 62,7% de ces 358&utopsies.

La situation peut donc se&sumerdansles termes suivants :

- uneloi réglementantes prélevements sue cadavre dansin but médico-scientifique a
été votéeil y a troisans,elle n’est pas appliqguédansla majorité des établissements,

- les deux tiers des établissements mpspectenta loi ne font plus qu’un tiers des
autopsied’enfants et d’adultes,

- les responsables politiguesadministratifsconnaissentette situation etils n'ont pas
tenté dela modifier,

- les médecins limitenprogressivement leur recours aux autopspsférant ne pas les
demandemplutdt que d’avoirales fairedansles conditions prévues pda loi. Le résultat
estune diminution inquiétante drecoursa cette forme de contrdle de qualité relevant de
la sécuritésanitaire.

6 - Les solutions envisageables

6-1 Attendre le délai decing ansprévu dansla loi sur la bioéthiguepour modifier
certaines de ses dispositions,

Cettesolution defacilité aurait des conséquences importantds.pathologiste
est actuellemenformé enquatreannées efon peut se posele probléeme dda valeur
d’'un dipléme obtenu dans umégion ou lI'autopsie médico-scientifiquaurait disparu
pendant unalurée supérieura celle dela formation d’'un spécialiste. Learguments les
plusimportants poudimiter au maximumla période de nuisance deloi actuelle
tiennent égalemend la rapidité avec hquelleleshabitudes contraignantes se perdent. Les
autopsiessont une charge pour les services d’anatomie pathologique, aloda que
période actuelle estaractérisée paun développement d&eur activité dans des domaines
nouveaux. L'immunohistochimida biologie moléculairela multiplication des
prélevementsendoscopiques et désopsiesqui lesaccompagnentnodifient
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considérablement l'activité de ngsrvices. La solution de facilitéest de développer ces
activités en récupérant le temps gagné par lasuppression des autdpsitstendance
estaggravée pala faible valorisation del’autopsie dans I'activité d’unservice,en
particulier parce qu’elleest absente dda nomenclature déa sécuritésociale. Certains
établissements oraréé unenomenclatureparallélepour prendreen compte lesactes

« horsnomenclature »maisl’autopsie demeursousévaluée en temps de personnel
nécessaire a son accomplissementet élémenjouera un réle importantdans sa
régressionsi elle n'est pagapidementfacilitée et valorisée.Quandplusieurs facteurs se
conjuguentpour simultanément créer des obstacdesaccomplissement d’'uracteet en
réduire I'intérétpour des motifs économiquet,est urgent d’agir.

6-2 Tenter demodifier les effetsles plus nocifs de ce texteen agissant para voie
réglementaire

Si nous voulons qudéa majorité dela populations’exprime de sorvivant et quele
renseignement soimmédiatement disponible apré&smort, il faut qu’'un registre
informatisé indique ausdiien I'acceptation qude refus de prélévements et qlequasi-
totalité dela population s’exprime. Dé4994jai proposécette utilisation du registre
prévu parl’article 671-7 dela loi, non commeun registre utilisé par une minorité de
population pourexprimerun refus, ce quiui 6te toutintérét pratique, maisomme un
registre ou I'on peutnscrire aussbien son acceptation que son refusdetnt on
développe au maximum l'usag® demandant systématiquementagpopulationquel est
son avis sur les prélévementsorganesapréesla mort, endistinguantle but thérapeutique
etle but scientifique.

Deux objections peuverdtre faitesa untel usage dda loi de 1994.La premiére
est quela loi utilise le terme derefusdansl’article L671-7 (« Cerefus peut étre
exprimé... ») et n@arle pasd’'acceptation.Cetargumentaune portée limitée caa suite
de la phraseutilise le terme « d’expressiode sa volonté ». Une volonté peut étre aussi
bien uneacceptatiomu’un refuset cette interprétation d’'untextedansl’ensemble trés
mal rédigé neserait paglus indigne que saise entre parenthéset I'absence d’action
des responsables pour sortir tiempasse oula loi nousaengagésA partir du moment
ou le médecin auraitlirectement connaissance ldevolonté dela personnedécédée en
consultantle registre,il pourrait pratiquedesprélévements utiled.a secondeest
pratique, commentéaliserun fichier aussiimportant, impliguante questionnement des
personnes adultes résint surle territoire frangais ?La taille du fichier n’est pasun
argument,le permisa pointsa imposéun fichier beaucoupplus compliqué etomportant
un nombreéquivalentd’enregistrementd.e questionnement egtlus difficile a réaliser
maisil ne s’agit pas d’'une entreprise insurmontadi@articulierement colteuseiu
moment du renouvellement annuel des cartesétririté socialel, est possible
d’adresser des questionnair@$assuréet a sesayantsdroits majeurs, réadressés au
servicemédicalde la caisseprimaire. Un marqueume précisant pag choix maisla
présenced’une réponse permettrait deratiqguer des relances sélectives gessonnes
n'ayant pasencoreexprimé leuravis.

6-3 Modifier la loi

Les optionspossiblessonten nombrelimité si 'on veut éviter denouvelles
expérimentations dommageablpsur la santé publique. Le Iégislatepeut soitrevenir a
la loi précédente, c’est-a-dire renonceune démarche aupres tiefamille destinée a
faire connaitrda volonté du défunt, soit maintenir I'exigenckune preuve de I'absence
d’opposition du défuntetil estalors contraint d’organisele recueil de sa volonté de son

vivant.
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6-3-1 Revenir a la loi de 1976 dite loi Caillavet
Si les inconvénients majeurs de la solutibattente (6-1) ou les difficultés de

I'action par voie réglementair€6-2)font renoncera ces choix,la seule solution
raisonnableest de revenir da loi de 1976, avec degifférences dans son mode
d’application quilimiteraient lesinconvénients qué&on a reconnus a cettéoi. Le
principal argumenten faveur de ce textestqu’il correspondala légisiation desutres
états européenfuandun texte deloi a unediffusion aussimportante, c’est une bonne
garantie de somcceptabilité et de soapplicabilité(a I'opposéla loi de 1994 qui
combine l'accordprésumé en cad’absence deefuset la rechercheexplicite decette
absence auprés dee famille suivant desmodalitésqui n’ont pas leur équivalentians
d’autreslégislations). Le principal inconvénient reconna la loi Caillavetestqu’elle
n’'était pas suffisammertonnue. Quandine familleapprenait qu'uneutopsieavait été
pratiquée,elle s’étonnait parfois dee pas avoir ét&consultée, croyant que I'accord ¢k
famille était obligatoire pour qu’'une autopsseit faite. L’absence de communication sur
ce texte duranta période 1976-1994 expjue cette situationmaiselle n’est pas
irremédiable. Lesnoyens actuels deommunication permettent guea loi soit connue et
nous connaissons des exemples de teddsi dont la connaissance pae public a
dépassé0% de la population quelquemois aprés soradoption pate Parlementll ne
s'agit donc pasi'un obstacleinsurmontablest I'on peut envisagermn retour ala loi de
1976 dans sa formepmplétée par une information dpopulationqui supprime
I'argument d’uneloi qui permet auxmédecins de faire cgu’ils veulent sansenir compte
de l'avis despersonnesSila loi est connue, ceugui veulents’opposer a toute atteinte a
I'intégrité de leurcadavre pourronte faire enutilisantun registre informatisdimité a
'enregistrement des refus.

6-3-2 Obtenir un consentement ou urfus explicite dechaqueindividu

Si les responsables politique® souhaitent pasevenira la loi Caillavetavec les
améliorations dans saise enoeuvresuivantlesmodalités indiquéesi-dessus, et $a
réalisation d’'unfichier ou I'ensemble dda population exprimerait sa volonté n’est pas
réalisable pata voie réglementaireja solution la plus appropriéeestd’organiser ce
fichier parla voie législative.Nous avonsndiquédansla premiéreversionde ce rapport
les modifications déa loi qui permettraient d’atteindre cet objectif.conviendrait de
remplacer avania fin de I'annéelesarticlesL 671-7aL 671-9 dela loi du 30juillet
1994 par les dispositionsuivantes.

Art. L 671-7.

Ce prélevement peut étre effectué des lors que lapersonne concefage a
connaitre de sorvivant son acceptation ¢un tel prélevement. Savolonté doit étre
exprimée sur un registraational automatisé prévu a cedffet. Elleestmodifiable a tout
moment. Lesonditions de fonctionnemedt registresont déterminées par un décret
en Conseil d’Etat. Il doit comporter des dispositions organisant la consultation de

I’ensemble deassuréssociaux majeurstde leurs ayants droits.

Art. L 671-8inchangé

Art. L 671-9Pendant la périodegrécédant la mise eoeuvredu registre prévu par
I'article L 671-7 et si la personne décédée n’a pas fait connaitre sa volonté sur ce

registre, les dispositions de la loi N° 76181 du 22 décembre1976demeurent
applicables
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7 - Conclusions

Une loi exigeant desonditionsnouvelles pourréaliser degrélevements aprés
mort dansun but médico-scientifiquea été votéeen 1994. Sexonséquences ont été une
réduction importante déa réalisation de ces prélévements, malfjabsence de respect
de cetteloi dans de nombreugtablissement hospitaliers.

Cettesituation estpréjudiciablea la sécuritésanitaire. L’autopsianédico-
scientifiqueest une forme de contrbéle dqualité des actesiédicaux, permettant aux
médecins de préciser I'origine d’évolutions imprévues \Janmort, en particulier lors de
complications thérapeutiques ou d’actes diagnostiq&#isjoue égalementun role
important lors du développement de pathologiesivelleset mal connues L'exemple de
la documentation par I'autopsie des casglaisde nouvellesformes demaladie de
Cretuzfeld-Jakob probablement d’origibevineest démonstratif,commel’avait été le
réle del'autopsie dand’individualisation des différenteformes d’atteintecérébraledans
le sida.

Les dispositions restrictives d& loi sontapparues an momentcritique de
I'évolution dela responsabilité médicaldyeaucoupplus souventengagée que dates
passé. Legperspective d’avoir annoncea une famille que des probléemes imprévus
peuvent avoir contribué B mort deleur proche, etgu’il faut une autopsie poues
préciser, a joué un réldissuasiimajeurdansla demande d’autopsi€Cettederniere
risquait d’apparaitreommel’aveu d’'une formed’ignorance coupablalors qu’elle este
plus souvenjustifiée par unegnorance acceptable gtril convient de lever apréa
mort parl’accés aux lésionsmorphologiques.

La rédaction dda loi est ambigué, dedispositions contradictoires soptésentes
a quelquedignesd’intervalle Dansl'article L-671-7 I'absence de refus d’'un
prélevementest le critere retenutant pour les fins thérapeutiques que diagnostiqués,
devient une exigence de consentemdansl'article L-671-9 pourles prélevements a des
fins scientifiquesautres queelles destinéea recherchelescausesdu décés.D’autre
part la distinction entre deuxypes deprélévementsscientifiques, ceuxui contribuent a
la recherche des causes déceset les autres, ne correspond pasine réalité identifiable
par des criteres objectifd. est enfin impossible desavoirsi les dispositions dé&article
671-9 sur leprélevements destinésrechercheldescauses dwéces excluent ou non
I'application des dispositions déarticle 671-7. Autremendit faut-il d’abord recudiir le
témoignage dda famille et ensuitela prévenir des prélévements effectués, meffectuer
que la seconde démarchéyentuellement apréles prélevementscomptetenu dumode
de conjugaisoremployé ?

Cetteloi mal faite, donc mal appliquée ou non appliquédpit étre modifiée
rapidement.ll estdela responsabilitédu Parlement d’établiun nouveautexte
compréhensible et applicable.

Pour cetterévision dela loi, plusieurs solutionsont envisageables, lgdus
raisonnables sont soié retour a la situation antérieure, soli réalisation d’unfichier ou
la volonté dechaque individuserait exprimée, d’'un@art pour les prélevementades fins
thérapeutiquesd’autre part pour desprélevementsa des fins médico-scientifiquedl est
indispensable d’éviter deecherchet’avis du défunt aupres de séamille apresla mort,
c’est le pire momentpour ce genre delémarcheetil suscite des refugui ne
correspondent pad|'opinion despersonnes concernées de leivant. Un fichier partiel
ou ne s’expriment que lesefus, tel qu'’il est prévudansla loi de 1994n’a aucunintérét,

il neconcernera qu’'uneninorité depersonnegui effectuerontla démarcheet ne
dispensera donc pas derecherche aupres déamillesdansla majorité descas. Le
fichier doit concerner toutda populationchaqueindividu étantquestionnéet pouvant
modifier atout moment de son existentevolonté qu’il a exprimée.
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On ne peutsouhaiter unemédecine de qualitde développement du contrble de
gualité, exigerla sécuritésanitaire, eladopter deslispositions quis’opposent a ces
objectifs. Chacun edtbre de livrer sorcorpsintact auxvers oua I'alchimie illusoire des
thanatopracteursSi, a 'opposé, la volonté d'un individu estde faire précéder ces
evénements d’ugestequi ttmoignera de sa solidari&zecl’humanité, parle don
d’organe a defins thérapeutiques ou efavorisantle progrés des connaissancésjoit
pouvoir le faire sans intermédiaires. Geest pas da famille de réécrirele testamentans
un domaineaussipersonnel.

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



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 onbnduit

le 1égislateur a produire la loi de 1994 sangréciser le réle des uns et desautres.

Les scientifiques, les anatomo-pathologistes sont parmi les premiers responsables
de cetteerreur, leurs convictions n’ont pas étéexprimées avecsuffisamment de
force pour étre entendues,méme sila surdité de ceuxauxquels ils s’adressaient
était particulierement difficile a surmonter. Pour reprendre un texte inadapté |l
convient de connaitre dans le détail I'histoire des événements qui ont provoquéa
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 etle systeme desoins
3 - L'autopsie etla liberté individuelle
4 - La comparaison deslégislations
5 - La situation de départ lors du dép6t du projet de loi
6 - L'initiative du désastre
7 - Les derniéres évolutionsdu texte aucours du premier semestre del994
8 - Conclusions

1 - Les partenaires

L'autopsie. Elle étaitconstammenprésente en arriére platansle débatsans
que le terme soit utilisé parle Iégislateur qui ne voulaiéntendre parler que de
prélevements.

Le Gouvernement qui déposé devanke Parlemente projet deloi bioéthique en1992
n’'est pas celui qui a achevé de présenter ce texte aux députés et aux sénhateurge du
débata été particulierement longuavec uneaccélérationterminale aboutissant curieusement
a une procédurad’urgence aveda reunion d’'unecommissionmixte paritaire ce qui n’est pas
une procédure adaptée a ce typelale

L’administration dela santé,pratiquement absente du débat, n’a pas fourni aux
décideurs politiques et adégislateur les éléments da prise de décisionaucunedonnée
statistique sur I'autopsie médico-scientifique,de comparaisons entre ldgférentes
legislations. Ce type de lacumst fréquentdansle systeme de santgublique de notrgays,il
s’expligue empartie parfa sous-administration dministére dela santé.

Le Parlement, avec deuassemblées nationales différentes]le issue des élections de
1988 et celle élue en 1993. Dewaxpporteurdifférents sont intervenus a I’Assemblée, seul
au Sénat.

Les scientifiques, eparticulier lesanatomo-pathologistes, et leurs représentants
naturels, telld’Académie de Médecine. Cettlerniére s’est exprimémaiselle n’a pas été
entendue, ce quémoigne dda perted’audience de cette institution qui n’a pas su se réformer
pour conserver sordle.

Les médias. Les médias professionnels@etdésintéresséd’un sujet tropspécialisé
et dépourvud’enjeux économiques, en particulier samtgrét pour’industrie
pharmaceutique. Curieusemari¢éstdansunjournal grand public, «e Monde » quele débat
sur l'autopsie médico-scientifiquatrouvé unécho (annexe page48).
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Pour tented’expliquer l'intervention de cedifférents partenairesj’utiliserai au
maximum des documentgproduits en annexgour éviter une interprétatioa
posteriori des faits. Jae m’interdis pasd’utiliser dans mon argumentation désts qui
sont du domaine desonséquences dea loi. maisil est indispensable de legparer de
ceux qui ont ét&contemporains ded¢bats. Lesirames dda sécuritésanitaire tels quéa
contamination des dons du sapgur les transfusions. celle des produits thérapeutiques
utilisés par les hémophiles, désrmones hypophysaires. nous anontré la difficulté
d’'unjugement objectiExprimé cing ou dix ans aprés les faitggiand I'évolution des
connaissancesnd évidentle caractére inadaptéoire fautif d’'une décision. alors que
savoir disponiblen’était pasidentique au moment ola décisiona été prisell est tout
aussiabusif de dire « on neavaitpas » que deprétendre « ils ont agi en pleine
connaissance deause »La seuleméthode acceptable est de produire desuments,
sans les tronquer et en lesplagantdansleur contexte, ce qui ede plusdifficile.

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

C’est unacte apart de la médecinele dernier devoir d'umtmédecin qui n’a pas
compris comment l@ersonne quiui avaitconfié sa vie esmorte. Son
accomplissemerttmoigned’une volonté d’en savoiplus, pouréventuellement faire
bénéficier un autre patient de cette expérience supplémentaimpisou dix ans plus
tard. Quandcettevolonté decomprendre s’associe a celle thre partager aux étudiants
'acces a undorme devérité qui est également urierme d’humilité, elle exprime la
qgualité d’'unenseignement. Ce n’est pas basard si une proportioglevéed’autopsies
est reconnueomme unindicateur dequalité dans les universités médicales américaines.
Son r6ledansla recherche est une évidenaie 1970 & 1985 ce sont lesitopsies que
jai pratiquées &arches chez demccidentégde la route qui m’ont permis de
comprendre ungartie des mécanismes de production des lédi@snatiques et de
contribueraaméliorer les systemes de protectiB®teconnaissance des erreurs,
enseignement concret pbaspect des Iésionquutil derecherche, les trois objectifs
principaux de l'autopsie médico-scientifique®ntfaciles adéfinir. lIs peuventétre
compris par deson-médecins Méme si MichelFoucault n'est pasn individu
ordinaire, ses pages sbiautopsie témoignentle sa compréhension d’'un gesteart qui
n'a pas pourbut de soigner mais de comprendgreur étre capable de mieusoigner.
Pour détermineta place de I'autopsielansl’histoire dessciencesl fautrelire le
chapitre 8 de « Naissance t#eclinique » dontle titre est :Ouvrez quelques cadavres.
La citation suivanteestextraite de ce chapitre d’'une vingtaine de pages :

Morgagnipublie son de sedibus eh760, et par I'intermédiaire du
Sepulchretum d®onet, sesitue dans la grande filiation de Valke ;Lieutaud en
donne unrésumé enl767.Le cadavre fait partie sans contestation religieuse ni
morale, duchampmédical. Or, Bichatet sescontemporains ont le sentimerguarante
ans plus tard, de redécouvrifanatomie pathologique padela unezone d’'ombre. Un
temps de latence sépare le texte de Morgagni, comme la découvékieedbrugger,
de leur utilisation parBichat etpar Corvisart : quaranteannées qui sontelles ou
s’est formée la méthode clinique. C’est la non dans les vieilles hantises, que git le
point de refoulement ;l&linique, regard neutr@osé sur les manifestations, les
fréquences et leshronologiespréoccupée d 'apparenter les symptoneesi’en saisir
le langage était par sa structure, étrangéra cetteinvestigationdescorps muetst
intemporels, lexauses oues sieges la laissaienndifférente : histoire, non pas
géographie. Anatomie et clinique Bent pas de méme esprit : aussi étrange geta
puisse paraitre maintenant gestétablie et enfoncéeloin dansle temps la cohérence
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anatomo-clinique,c’est une pensée clinicienne qui pendapiarante ans empéché la
médecined’entendre lalecon de MorgagniLe conflit n’estpas entre un jeune savoir
etde vieilles croyancesnaisentre deux figures du savoiRour que, de l'intérieur de
la clinique. se dessine et s’impose le rappel’anatomie pathologique, iffaudra un
mutuel anénagement : idiapparition de nouvelles lignes géographiquest,la une
nouvellefagon de lire le temps. Aux termes de celle litigieuse structuration, la
connaissance de laive etdouteuse maladie pourra’aligner sur la blanchevisibilité
des morts.

Nous revivons une nouvellgériode de crise danda coordination de nomoyens
d’action. La chimie moléculair@oustire versla compréhension des facteurs les plus
élémentairescommela physique des panicules nodsnne I'impression de maitriser
les mécanismes fondamentaux qui gouvernent l'univeateriel. Cetteremontéedansla
chaine des événement®rsle plus élémentaire @aendance a inverser I'ordre des
priorités. La finalité de la médecine est de rensleevice a I'individu et si une erreur de
prescription, ou deéalisation d’ungeste technique, provoqua mort d’un étre humain,
la prévention de cesrreurs n’est pas au niveau dwléculaire. Uneseconde cause de
confusion se combine avec ceiéduction de I'observation auveaux les plus
élémentairesgelle estliée al’évolution dela notion de responsabiliténtimementliée a
I'évaluation etau contréle de qualité. Brandissant une éthaytiéicielle fondée suie
respect dda dépouille, la loi place au second plan I'éthique ldeesponsabilité vis-a-
vis des vivants ele devoir dereconnaitre ses erreuGettehiérarchie a deavantages
pour ceux qupréferent une erreur méconnue a une erréuélée par unautopsie.
Plusieurs facteurs se som$sociés pour nous faieennaitre uneouvellepériode de
régression, analogue a cetlécrite par MicheFoucault.

Parmi lesmultiplestextes consacrés a l'autopsieaston déclindans lessociétés qui
doutent d’elles mémes et dont les médeditinquietent de voidocumenteieurs
erreurs,jai choisitrois textes (annexes1 page 49, 7-Zage 54 et 7-3 page 61).

- le premier est unétudepratique rédigéepar le professeur Brigitte Franc eb992pour
fairecomprendregu’il est illusoire de penser que développement daggchniques
d’explorationfaites du vivant du malade explique tout. et que l'autopsgigresseparce
gu’elle n’est plus nécessairdans un domaine queprésentda premiére cause de
décesdans notrepays,la mort d’origine cardiaqueglle met en évidence le caractére
irremplacable de I'autopsie « son maintien constitue gous une garantie de
sécurité »,

- le second est également un texte de défensk geatique de 'autopsierédigé parle
professeuiFrancois Pottetll privilégie I'analyse dda place de I'autopsialans le
contr6le de qualité, da bibliographie quilui est annexée estes spécifique de cet
aspectll est particulierement important davoir que leprogres desnvestigations
effectuées du vivant du malade n'ont pasdifié la proportion d’erreurs deiagnostic.
Des tauxd’erreurs majeureallant de15% a 23% sont rapportéslans ces publications.
L'auteurdécrit les méthodes introduisant les résultats de I'autogsiesle contréle de
la qualité dessoins.Le type d’erreumpermet de déterminer quatotassesla premiére
étant constituée par « les lésiomaportantes donte diagnostic premortem aurait
modifié la thérapeutique et donc probablemeéapronostic ».

- le troisiéme estunarticle canadierparu en1996 qui analysde réle essentiel de
I'autopsiedansla pratique médicale et explique sd@clin par une incapacité a intégrer
sa pratiguaedans une conception déntérét social dontle public seraitconvaincu. Ses
remarques sule caractére irremplacable de l'autopsiansle contréle de qualité
conduisent les auteuesl'intégrer dansunerelation non seulement avéa famille, mais
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avec I'ensemble dgysteme d’évaluation des soins, ce guiplique uneprise encharge
par les organismeshargés de cettévaluation.ll faut comprendre queette démarche se
situe dans un contexteord-américain qui inclula recherche explicite déaccord dela
famille pour la pratique d’autopsies, ¢absence dé’expressionprouvée dda volonté
du défuntavant sa mort. Quand aconnaitle développement des procédunesur

« malpractice » auktats-Unis et au Canada, on comprend que l'autopsigdevenir
un élément clé déappréciation dela qualité des établissements pour tgganismes qui
les accréditent, mais aussi une source de renseignements permettandeleune
plainte etd’obtenir des compensatiofiimancieres pouta famille dudéfunt. Nous
sommedoin d’une telle situation en Europe maikn’est pasexclu quel’évolution des
moeurs sdassedansle sens de I'évolution nord-américaine.

3 - L'autopsie et la liberté individuelle

Si I'éthique médicale incluta recherche de sesrreurs et leur correction par
I'approfondissement de ses connaissanedig,doittrouver uncompromisavecle
nécessaire respect disertésindividuelles. quiinclut le droit de refuser toutatteinte a
I'intégrité de soncorpsapres sanort. Tous les textes législatifproduits dange monde
ont tenucompte decette nécessité et ils differeptincipalement par les modalités
utiliséespour intégrer cet impératif. Schématiquement les législationsatachent a
deux grandes familles, celles qui exigentaatord explicite de lpersonneoncernée
de son vivant ou @éfaut de sdamille aprés sanort etcelles qui admettena
présomption deonsentement en I'absence d’indications contrairesmiedalités
d’obtention de ces indicatiorgéent des variantes et c’est’@riginalité » desmodalités
définies parla loi de 1994 qui a produit eRrance les difficultésactuelles. Les
différentesdispositionscapables deoncrétisede compromisentrele besoin de
connaissance é¢ respect dda volonté individuelle ondéja étéenvisagéeslans la
secondepartie de ceapport,pour ne pay revenir avec un textpersonneljai préféré
reproduire(annexe &age 65)un texte de BrundPy paru enfévrier 1996dansla revue
Mire Info. Il insiste guste titre sur 'ambiguité deertaines situations, quaral
procédure prévue pda loi « aboutit parfois a I'expression d'une opposition de la
famille qui, bien quesans effet sur Iplan juridigue paralyse dans les faifaction des
médecingréleveurs ».

4 - La comparaison deslégislations

La Direction Générale dda Santéa puobtenir desenseignements siiétat des
législationsdansdifférents paysmaisils sont actuellement insuffisants pooous
permettred’établir untableaufiable de ceslispositionslégales.Cettedifficulté est en
partie liée ala différenciation de plusieurs types geélévements sue cadavre qui
peuvent étraéglés par degextes législatifs differentdDans ces conditions disposer
d’'une traduction dda loi concernant leprélevementsdans unbut thérapeutique ne
permet pas d'étre assuré dontenu des textgsrécisant lexonditions deprélévements
dansun but diagnostique (scientifique).

Il est donc indispensable de poursuilagecherche de cagnseignements,
probablement paun questionnaire plusourt que celui qui a été adressé awonseillers
pour lesaffaires sociales de nos ambassadledevrait posera question suivante :
quandun médecin veut préciseun diagnosticet demande une autopsie, en dehors de
toute procédure médico-légale, doit-il effectusre démarche auprés de famille. Si
cettedémarcheest obligatoire,doit-il s’enquérir auprés d& famille dela volonté du
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défunt ? ouest-cela volonté dela famille qui estexprimée ?

Dansl’état actuel des renseignemermjigi nous sont parvenus,apparait quda
majorité despayseuropéens disposent d'utégislation fondée sur I'accord présumé tel
gue le définissaitla loi Caillavet de 1976;’est-a-dire sansecherche active da
volonté du défuntC’estla personne de sowivant ou safamille qui doit exprimer
activement I'opposition. Ces dispositions sampliqguées elllemagne, en Belgique,
au Portugal, dans Ieédération dd&jussie, en Pologne, dtalie.

L’Espagneprévoit larecherche dda volonté du défunt auprés de la famillea
Grande Bretagne et les USpgrévoientun accord explicite maisvec degéserves qui
laissent de larges possibilités d’autopsdestinées a préciser leauses duéceés.ll faut
noter en particuliegu’un décésdansun délai de moins de 24 heureaprés
I’hospitalisation provoque obligatoirement une autopsie aux UBApparait bien que
les loissontdans uneaelation étroiteavecla situation culturelle deehaquepays.La
volonté derechercheta cause d’'urdéces en Europe et aux USRAest pas identique.Le
développement des procédures mettant en quekti@sponsabilité médicale prend une
telle ampleur aux Etats-Unis qu®n voit se développer unpratiqueprivée d’expertise
autopsique inconcevable dans notre pays.

Nous pouvons dirgu’il y a deux grandsystémes |égislatifs réglaftautopsie
meédico-scientifique, en I'absence geocédure médico-légale :

- I'accord présumésans recherche explicite davolonté de Igpersonnedécédée,
- la recherche explicite de I'accord d@personne décédée ou defaaille,

Je ne connais pas unégislation distinguant deuypes deprélevementglans un but
scientifique. suivant qu’ils concourent ou nopiEciser lesauses duléces, et qui
combinecettedistinction aveda recherche explicite auprés des famillesldevolonté
du défunt.Nous semblonsvoirélaboré une législation qui n'a pas séquivalent au
monde. Ceoint doit étre précisé par des étudasmplémentaires.

5 - La situation de départ lors du dép6t du projet de loi

La volonté des rédacteurs du projet Ide surla bioéthique a été de ne pas
modifier les principesi les modalités de léoi de 1976concernant leprélevements sur
le cadavre dans un buhérapeutique ou scientifiqué.article correspondant du projet
de loi était rédigécommesuit lors de s@premiere présentation eRarlement :

Art. L. 667-7.-Le prélevementd’organe sur une personndécedée npeut étre effectuée
gu’a desfins thérapeutiques ou scientifiques apres que le constat de taort a été
établi dans des conditiondéfiniespar décret enConseil d’Etat.

Leprélevement nepeut avoir lieu si la personne, de son vivant, y a opposé un
refus. Cerefus peut avoir été&xprimé par tout moyenlout membre de ldamille ou
proche dudéfunt peut eriémoigner.

Il estprobable que ce texte aurait étété souscette forme owavec des
modifications dedétail, sans la survenue au cours l&é 1992 d’événements regroupés
sousle terme « d'affaired’Amiens ». Unaccident dda route avait provoqude déces
d’'un jeune hommela poursuite d’'une ventilatioassistée efe maintien dda fonction
cardiaque donnaiera possibilité de faire deprélevementsd’organespour des
transplantationsAprés uneentrevue desnédecins aveta famille et 'annonce de ces
prélevements sans quda famille exprimeune opposition dela personnedécédéela
réanimationa été interrompue et les organpgélevés.Dansun second tempa famille
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a appris par un comptendu de ceprélévements(provenant dda procédure judiciaire
concernant cette moaccidentelleque des prélévementsculaires pour greffe de
cornéeavaient étépratiqués. Elle aiolemmentréagi acette pratiquedisant ne pas
avoir été prévenue di nature des prélevements effectués. Les médiasoseemparés
de cette affaire effont déformée dans des proportions qsiortent dedimites habituelles
des dérapages médiatiques. Les formesémes de ces dérives ont présenté ces
prélevementcommeayant étéeffectuéssansle moindre contact avela famille, ce qui
étaitinexact,la personnalécédée a étéouventdécritecommeétant unmineur, ce qui
était également faux. D’autrpart desdétails ont été interprétéune maniéreabsurde,
contribuant a faire de ce prélevemanmt geste sansespecthumain, par exemple
I'indication quele cadavre avait été recousu avec dfil <defer ». Quand les chirurgiens
thoraciques reconstituet# paroi aprés une intervention, ils utilisesuventun fil
métalliqueinoxydable qui offretoutes les garanties dmlidité et d’inaltérabilité.A
I'opposé les médecins qeiffectuent une autopsie utilisent habituellementfiiiextile
moins solide et moinsher. Dans uncontre sens complete produit de luxe du
chirurgien devenaile fil de fer du mépris. Cette affaire a provogplusieursréactions
ministérielles.La premiéresousla forme d’une instruction du 5 juii992 de Bernard
Kouchner, emparfaite contradictiomvecla loi de 1976 et son décretapplication, qui
imposait aux établissements hospitaliersndgratiquer des prélévements darcadavre
gu’avec l'accord de la famille. Elle a ét&dulcorée par uneirculaire du 31 juillet 1992
qgui demandait & I'administrationde s’assurerauprés de la famille ou dggoches du
défunt quecelui-ci n’avait pas fait connaitre de sorivant sonopposition au
prélevement ».Enfin une derniére circulaire d2l septembre reconnaissaivec
honnéteté «qu’une enquéte aupres desphtalmologistes des CHU confirme amrét
presque total des greffes dernée a I'hépitalalors que les casirgentscréent des
situationstrés préoccupantes». Ces événements guintemps et dd’été 1992 onteu a
mes yeux unréle déterminantdansle déroulement des débats dautomne suivant
concernant legrélevements sue cadavre dansn but thérapeutique oscientifique.
Nous verrons qu’aucunkecon n’a éte tirée de ce qui s’est passé cet étaltas quele
|égislateur disposait d’'uneéritable expérimentationLa circulaire ministérielle qui
avait prescrit devérifier auprés des familles 'absend®pposition des personnes
décédées a des prélévements de comlnétréussi amettreabas un systeme qui
fonctionnait correctement sur lbsases déa loi de 1976 et de son décrdtapplication.

6 - L'initiative du désastre

C’est dansle dernier trimestrede 1992 quele projet deloi est étudié par
I’Assemblée Nationale. Unpremiére indication sula partie concernée par ce rapport
estcontenue dans$intervention du professeur Jean-Francdisttei (Annexe 1lpage 88
surle compterendu de séance du 2bvembrel992page5782). «Le législateurdans
sa sagesse a adopté en 1976 la notion de consentement présumé. Mais les médecins
éprouventtoujours quelque scrupule a smntenter du consentement présume, car ils
ont toujours entétecetteidée :est-ce que je respecte lmlonté, la liberté deethomme
qui vient de mourir ? Aussi les dispositiopsoposéesdans le texte de loi soumis a la
discussion me semblent-elles bonnes, car elles ajouteront au consentement présumeé
deux vérifications supplémentaires qui ne devraient pas nuire ».

Lors dela premiére séance du 2dbvembre 1992a discussion dwprojet article
par articleest particuliéerement intéressante.

- Jean Francgois Mattdp.5937) propose de supprimer lemts « ou scientifiques » du
texte pour réservele consentemenprésumé aux prélévementiansun but
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thérapeutiquealors qu’unconsentement explicite seraippliqué aux prélévements
scientifiques. Le rapporteundique quela commissionarefusé ceamendementt
gu’il attend une nouvelle proposition du Gouvernement sysrobleme.Dans une
nouvelle intervention Jean-Francdisattei développda distinction entre des
prélevements «nédicaux » et « scientifiques», il rassemblesous le vocable de
prélevements médicaugeux qui sontestinés a des greffed les autopsieayantune
finalité médicale, paexemple ermpermettantde mieux conseillerune famille sur une
maladiegénétique.

La crainte defaire régressefa connaissance par I'adoption deesures trop
restrictives est présenttans cedébat, ycompris danda bouche de ceux qui soutiennent
la distinction souhaitée par Jean-Francois Mattei. Jacuedon pose clairemenda
question (p.5938) Allons-nousrégresser shous adoptons I'amendement de Jean-
Francois Mattei ? ». Le ministre dela santé et de I'actiomumanitaire Bernard Kouchner
prend nettement position poliunicité du traitement |égislatif dedeuxtypes de
prélevementqp.5938) « Il faut donc,monsieur Mattei, en rester atconsentement
présumépour l'autopsie et lgrélévement scientifiqudaute de quoi nous ne pourrions
pas faire le travail hospitalier courant ».

Dans la suite dulébat apparait une solution dempromis qui permettrait
d’isoler une forme degprélevementdans unbut « purementscientifique » quiserait
soumis d’accord explicite de la personrexprimé de sowivant et les préléevements
destinés a préciser lesauses dulécés qui échapperaientcatte exigence. Cetwolution
est proposée pde Gouvernement.

Lors dela secondeséance du 2éovembre, uneséried’amendements envisagent
successivement toutes Ipsessibilitésd’expression déa volonté degpersonnes dans les
différentescirconstance®nvisagées lors da séance précédentee lecteurpeut se
reporter a cette longudiscussion dank compte rendu des débafs.5945 a5950). Il
faut savoir que c’est finalement 'amendemegbposé pate Gouvernement qui va
instituerla nécessité deechercheraupres dda famille et des proches I'absence defus
de l'intéressépour lesprélévements destin@sdes greffes ela possibilité d’exprimer
son refus sur umegistre automatisé. C’est égaleménGouvernement qui va proposer
'amendemennuméro 207 destiné a placedans un cadrspéciall’autopsie visant a
préciser lecauses duécés et exigerle consentement ddéfunt pour lesautres
prélevementsscientifiques (p.5950). Cet amendement ajoutant un article 667-8bis a la
loi est ainsi rédigé « Aucunprélevement ales fins scientifiques autres que cellgant
pour but de rechercher les causes du déoepeut étre effectudans le consentement
du défunt exprimé directement @ar le témoignage de stamille ».

Nous pouvonsionc dire que c’est au cours de d@é&bat du24 novembre quéout
s’estjoué. Initialementla commissionvoulait modifier le texte du projet déoi en
rendantobligatoirela consultation dda famille surla volonté du défunt etertains de
ses membres voulaient distinguglusieurs formes dprélévementsscientifiquesLe
Gouvernement dinalementaccepté cette doublnodification dela loi Caillavet et de
son textenitial en proposant lui-méme demmendements qui otmtégréla consultation
obligatoire dela famille et qui exigeaienke consentement ddéfuntpour les
prélevementsscientifiques, a I'exclusion de cewbestinés a préciser leuses daéces.

Le bilan de cettgournée étaitle suivant :

- prélévementsd’organespour transplantation : pas de modification importantdade
situation defait, les transplanteurs avaient I’'habitude de consulégamille lors des
prélevements aoeurbattant qui marquaienta fin des maneuvres de réanimation.

- prélévementsd’organesaprésle décés(cornées, 0s, peagtc.), modification importante
de la situation,il fallait s’efforcer de recueillile t¢émoignage dda famille, alors que ce
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n'était ni fait ni obligatoire danga loi Caillavet,

- préléevementdansun but scientifique : modification di& situation antérieure,
I'absence de refus ne suffisait plukfallait recherchemun consentement ddéfunt
aupres dda famille.

- autopsie : modification danle sens d’'une facilitationplus aucunobstacle n’existait
apres cex autres quecellesayant pour but de rechercher les causes diéces »qui
excluaitla nécessité deecherchette consentement, saufénsidérer que cet article
devait obligatoirement se combiner aux dispositiond’deicle 667-7 et quda
recherchal’une absence deefusauprés dda famille demeurait nécessaire pour
I'autopsie.

Exprimé plussimplement e texte a sa sortie dda premiére lecture a
'assemblée étaitomplexe(trois types degprélevements)contenait des contradictions
(exigence de non refus se transformant quelques ligned@ilugn exigence de
consentement), et demeurait ambigu ptausort des autopsiedestinées a préciser les
causes dulécés (leconsentememnt’était plus exigé mais I'absence de refuspparaissait
une conditionmoins nettemenprécisée).

7 - Les dernieres évolutionsdu texte au cours dupremier semestre del994

Les modificationsapportées par ’Assemblée au projetidede 1992avaient
provoqué une réaction d@sofessionnelgsoncernés par I'autopsie médico-scientifique.
L’Association des enseignants et des chercheurs en anatomie et cytologie pathologiques,
la Société francaisel’anatomienormale et pathologique & Syndicat national des
anatomo-pathologistesrancais avaient produit ursnalyse conjointe d& situation
(annexe 9 page 73) @roposé de maintenir leispositions déa loi Caillavetsans
recherchemuprés dda famille la volonté du défunt. Ceéexte exprimait clairement
I'inquiétude provoquée par delspositions qui apparaissaient trop complepesr étre
facilement applicables.

Enjanvier 1994 c’est au tour d®&énatd’examiner ce texte, rappelomgg’entre
tempsla majorité parlementaire ehangé ddord al’AssembléeNationale et que les
ministres qui participent adébatne sont pasceux de 1992.

Les articles 667-7 et suivants saralysésdansla séance du lundi 1janvier.
Deux modifications importantes interviennehe Sénatsupprimele registre automatisé
avec des arguments contradictoires, do$eraitinopéranttrop peu de geng faisant
inscrire leur volonté, soil serait dangereux poda transplantation, sosuccegisquant
d’augmenteda proportion derefus.La seconde modification est beaucoup plus
importante et expriméa confusion introduite pafAssembléedansle domaine des
prélevements a bugcientifique. Avecun certain bon senke Sénat refusda distinction
introduite entre les prélévemenasbut thérapeutiqgue eteux qui ontun but scientifique.
Il utilise dans ce but unenéthode sans nuanclk, suppression déarticle 667-8bis.lI
supprime duméme coup la nécessité deecherchete consentement ddéfunt aupres de
la famille et les dispositionparticuliéres introduitedans cefarticle sur I'autopsie
destinée a préciser lesauses duléces. L’ambiguité de catticle apparaitlors
clairement puisque sa suppression@sétritecomme un acte favorabkel’autopsie par
le ministre déléguéPhilippe DousteBlazy exprimantle soutien du Gouvernement a
I'amendement supprimatiarticle 667-8bis :« Il convientdonc denepas multiplier
inutilement les exceptionst de nepas rendreplus difficiles les prélévements opérés
pour des finsscientifiqueset pour lesautopsiepratiquées afin dedécouvrir les causes
du décés». En réalité la suppression de cet amendemétditavantageuypour les
prélevements « purement scientifiques » igintégraientla loi commune, mais
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désastreux pour lesutopsieslestinéesa préciser lecauses déa mort qui réintégraient
également cedispositionscommunesc’est-a-dire etaient aouveau soumiseslaregle
de larecherche dd’avis du défunt auprés de famille.

Ces évolutions brutales et importantes du textdadei font alors redoutefe
pire auxpathologistes qui vontencontrer les deusapponeurs et leuremettrele texte
rédigé encommun par leglifférentes structures da profession,actualisé aprese
passage dé& loi au Sénat. C’'estivantle passage du texte en secorldeturea
I’Assemblée gque nouadressons ces documeimtta presse, un seul journalkprimera
clairement notrénquiétude, «Le Monde » dansun article du mercredi 23nars 1994
signé de Jean Yves Nau et intitulé : « I'autopsiedamger danort » (annexe 6 page 48).

En avril 1994, le projet ddoi est rediscuté 'Assemblée Nationale. Lgu des
rénumérotations d’articles a transformé les arti@dé3-7 et 667-8 en 671-7 et 671-8.
L'article 671-7 et lesuivants sonétudiésdans le2éme et 3éme séances pudi 14
avril. Déesle début du débat sur ces articles Jean-YveDeéautexprime bien I'ambiguité
du texte :« Le législateur semble mal &aise : il pose le principe du consentement
présumémais demande amédecin de s’efforcer decueillir untémoignage aupreés de la
famille et des proched! indique parfaitement quie probléeme posé pda loi Caillavet
n'était pasla notion de consentemeptrésumeémais l'insuffisance d’information du
public. Il est surprenantde constater a qpeintles problémes furent bien cernés par les
orateurs qui onparticipé au débat, sans que les conséqueingisjues deleur réflexion
se traduisent darlse texte. Lesamendementproposésopposent ceux qui souhaitent un
accord expliciteexprimé duvivant et ceuxqui veulent revenir a ldoi Caillavet,le
rapporteur propose un amendemeour I'article 671-7 quirevient au textaléja adopté
par ’Assembléedeux ans auparavarit.s’agit dela solutionintermédiaire, pas d’accord
explicite mais onvérifie 'absence de refupar uneprocédure explicite. Le registre
automatiséest recréé etsurtoutle recueil du témoignage de famille réapparaitcomme
une obligation. Cet amendement astopté.Une fois le débata nouveau verrouillé sur ce
point, réapparaitle désir de favoriser I'autopsie médico-scientifique,législateur
réalisant bien quéa consultation de ldamille vala mettre erpéril. Le rapporteur propose
alors(p.835) un amendememétablissant I'article supprimé p& Senat(devenule 671-
9) qui distingue a nouveau lgsélévements dans but scientifique, (avec unexigence
de recherche du consentementdifunt) des prélevements desting@préciser lecauses
du décés.Survient aloraun événement trés important pour l'interprétation déola
actuelle,sousla formed’une intervention du ministre’état, ministre des affaires sociales
de la santé et déa ville, SimoneVeil. Elle proposed’ajouter unsous-amendement
(numéro 264, p.836) quprécise que ledispositions dd’alinéa 2 de I'article671-7 (le
compterendu des débats indique par erreur 671-9 !) s’appliquent aux prélevements
destinés a préciser lesauses dulécés. Ceamendemengstrédigé sousla forme
suivante « Le deuxieme alinéa de l'article L-671-@stapplicable auxprélevements
destinés a préciser lesauses dudéces ».En clair cela signifie qgude Gouvernement
s’étaitrendu compte que I'articulation dekeuxgroupes de dispositioredoptéescelles
générales de I'article 671-7 etllesparticulieres aux prélevementiansun but
scientifique de l'article 671-®tait trés mal coordonné&i I'on considérait I'article671-9
commeindépendantjl n'y avait plusaucundimite aux préléevementslestinés a préciser
les causes ddéces. Laministre adonc souhaité rétablifapplication a ces prélevements
delarégle fixée a l'alinéa 2 de I'article 671-7 : Ge prélevemenpeut étreeffectué des
lors que lapersonne&oncernée n'gas fait connaitre, de son vivant, saefusd’un tel
prélevement ». Il faut remarquer quée ministre n'a pas placéans son amendement une
référence a l'alinéauivant qui introduisaitarecherche dda volonté dela personne
concernée aupres da famille. Cette dispositiosauvaitl’autopsie médico-scientifique en
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rétablissant empratiquela loi Caillavet : accorgrésumésans recherche explicite de
volonté du défunt. Apre¢e vote de cet amendement particulieremanportant,le
Ministre asouhaité en précisda rédactioneta demandé unsecondealélibération sur
cette partie du texte. Le court débat sur cette demande se sitt€bat dela troisieme
séance du 14 avril,(pages841-842). Laeconde délibératiomstrapportéedans les pages
9124914 du compteendu dela séance dul5avril 1994 ((cette secondealélibération n’a
pas eu lieummeédiatement apréa demandedu gouvernement mais la fin de I'examen
des différentsarticles dutexte). La modification du textest la suivante :« Le deuxieme
alinéa de larticle L-671-7 estapplicable auxpréléevements destinéspééciser lescauses
du décés » est remplacé par:

« Le deuxieme alinéa de l'article L-671-&5tapplicable atous les prélévements. Cette
secondedélibération fait bien apparaitde soutien du rapporteur Jedrancois Mattei a
ces nouvelles dispositions qui sauvegardénitopsie médico-scientifiquemaisil est
tard pour revenir sur les erreurs d&premiéere lecture a ’Assembléke Sénat risque
d’avoir des difficultés a suivre I'évolution deputés.

Le second passage devdetSénat dda partie dutexteconcernant les
préléevementsd’organes sule cadavrentervientle mardi 17 mai 1994Dans son
intervention introductive (p.1585) ministred’état, madame Simone Veil, rappelle
I'importance de I'autopsiélansle contrdle delaqualité desoins etindique qu’ala
demande du GouvernemeliAssemblée Nationale a souhaité que les prélévements
effectués lord’autopsie« obéissent a une procédupdus simple que legrélévements en
vue de dons et qu'on d®rne a appliguer,comme c’est le caaujourd’hui, larégle du
consentement présume £lle insiste sur l'intérét de sanfgublique de telles dispositions.
L’intervention initiale du rapporteur, Jed@hérioux, indiqgue d’emblée gue Sénat n'a en
rien modifié sa positioret que la commissionpropose desupprimer toutes les
dispositions reprises ou nouvellemedoptées par I'’Assembléeationale.ll s’agit en
particulier du registre des refus geélevementst les dispositions spécifiqugsour les
prélevementsscientifiques epour les autopsies, qui rejoignelgrégime commun du
consentemenprésuméavec recourgventuel au témoignage de la famille. Uplerase de
cette présentation da position dela commissionestparticulierement intéressante« il
apparait eneffet que beaucoup d’autopsiesédicales peuvenavoir unintérét pour la
famille. Pourquoi doncsaffranchir du recours a son témoignagell?esten effet a peu
prés certain qu’elle acceptera I'autopsie Malgré lesdocuments quiui ont été donnés
par des spécialistes de I'autopsie et I'entretieal que nousavions eu avede rapporteur
(le Président dé’Association des enseignants et des chercheurs en anatomie
pathologiquele Président du Syndicat déshnatomopathologistes et moi-mémej,
position dela commission duSénatdemeurait d’'urdogmatisme absoldéconnectée des
réalités. L'idée qud’'autopsie médicale va dans dembreux cabénéficierdirectement a
la famille est contraire da vérité. C’estla collectivité qui va bénéficier d’'un contrdle de
qualité visantd’abord aaméliorer les actes ¢ compétence des médecins. & de
santépublique dd’autopsieestau premierangdes arguments des anatomopathologistes
qui défendent l'autopsie. Savoir reconnaitre des erreurdiagnostic, degomplications
thérapeutiques, médicales ohirurgicalesformer des étudiants, contribuaida
recherche, n'a rien ®oir avec l'autopsie quiévélerait ungathologie familiale donta
connaissance pourrdigenéficier auxautres membres de famille. L’erreur
d’appréciation exprimée pda phrase delean Chériowesttotale. |l nefaut pas espérer
du Sénat une défense de l'intérét de santé publique. L'ar@i¢te-9estune nouvellefois
supprimé.Tous lesefforts du Ministre d’Etat et du rapporteur de I’Assemblgeurtenter
de sauver l'autopsienédico-scientifique soméduits a néant.
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Les données disponibles du débat parlementaire s’arrétent a ce point. Le texte ne
continuera pas sa navette entre le Sénat et I’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 étre modifié sans
provoquer le retour devant ’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 ou le texte était parvenu de
demander aux commissions de revoir les professionnels qui pouvaient les informer et
préciser certains points trés mal compris du Parlement. Il me semble extravagant qu’un
texte sur les autopsies soit adopté sans que les commissions aient regu les spécialistes
qui les pratiguent. 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 derniére tentative
de sauvetage de l'autopsie que jadresse au journal « Le Monde » (ler 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, I'article qui donne un cadre
particulier aux prélévements dans un but scientifique et en exclut I'autopsie, sont
rétablis. Une disposition supplémentaire supprime tout l'intérét d’avoir exclu I'autopsie
pour préciser les causes du déces des dispositions concernant les autres prélevements
scientifiques. Quand de tels prélévements sont pratiqués, la famille doit en étre
informée. Cette disposition conduit a I'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 latotalité 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 I'ensemble les parlementaires me semblent avoir été
plus proches des principes que des réalités, or une loi bioéthique est nécessairement
I'application de principes a des situations réelles et une décision législative est bien
destinée a 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 a préciser les
causes de la mort comme une forme de contréle de qualité a I'hdpital, a été affirmé.
Cependant laloi a aggravé la pénurie de tissus prélevés a distance de la mort en créant
la consultation obligatoire de la famille, qui n’était pas pratiguée dans les conditions
d’application de la loi précédente (la famille n’était au courant des prélévements que
dans les préléevements a coeur battant). Elle a réduit le nombre d’autopsies médico-
scientifiques en exigeant que la famille soit prévenue que des prélévements sont
effectués.

Dans I'ensemble le débat a été tres 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 a la situation de la Belgique pour I'enregistrement
des refus d’autopsie, mais la connaissance des |égislations étrangéres était trés réduite
comme si la France n’'avait rien a apprendre des autres. La personnalité des intervenants
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et des rapporteurs a également joué un réle dans le choix des solutions. Si le rapporteur
en seconde lecture devant I’Assemblée avait compris que les exigences soutenues en
premiére lecture pour les prélevements scientifiques mettaient en péril 'autopsie
médico-scientifique, et a soutenu les tentatives du Ministre d’Etat pour la sauvegarder,
la méconnaissance du probléme des autopsies par le rapporteur du Sénat, Jean Chérioux,
a été totale. La commission mixte paritaire a parachevé le désastre en introduisant ce
qgue le Gouvernement avait cherché a éviter, une forme de consultation de la famille
pour les autopsies destinées a préciser les causes de la mort. C'est peut-étre dans cette
artifice ultime destiné a mettre d’accord les membres de la commission mixte paritaire
que le coté « 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 connaitre un éventuel refus, un consentement du défunt ou pour
la prévenir que des préléevements 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 ou le médecin devra aggraver les difficultés d’'une famille en lui annoncant

gu’il y a des faits mal compris dans le déces de leur proche. Le rejet de cette relation
sera maximal quand le médecin doutera d’avoir eu l'attitude la plus adaptée a la bonne
exploration ou au bon traitement de son patient. Plus l'autopsie est systématique, plus il
est facile de I'expliquer a la famille, plus elle est rare et faite « sur indications », plus il
est difficile de lajustifier aupres de la famille sans mettre en question la compétence du
médecin. Nous nous situons a 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 verité a son
malade et les cas ou I'on admet gu'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’'étre trompé. Il apprendra peut-étre, 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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Creutzfeldt-Jakob disease in a 52-year-oid
woman with florid plaques

St Conew sanant ob Creutzfeldt-Jakob discase nv(CJD)
ha  been recernth Jdesenbed ' CJD has been reported n
recipients of Cadaseric human dura mater gratte We report a

Case wiuch mas be refated to both conditions

A S2.vear-onr woman from Savoie was referred 10 a
neuroiogy department an March, 1995, with progressively
cvoiving impairment of walking. She had a left syhvian antery
ancunsm operated on in 1984, Dura mater was used We
have no further intormation about the dural graft She had
et umaurosis since anfancy, chronic hypentension, chronic
alcohol and benzodiazepine intoxicauion, and episodes of
paranmd delusion Examination showed cerebellar ataxia, a
normal eleciroencephalogram (EEG), a normal computed
tomographic (CT) scan, and probable 1schaemic lacunae in
the pons and centrum semi-ovale on .nagnetic resonance

imaging (MR
2 months later she was unable to remain standing without

a:d and was confused. She had a static and kineuc cerebeliar
syndrome, bnsk deep tendon reflexes, temporospanal
disorientation, ncoherent speech, 067 g/l protein in
cerebrospinal flurd. diffuse flattening of EEG, and senously
disturbed liver funcuon tests. After 3 months, laboratory
investigations were normal, except for elevated bismuth
concentration 1n serum. EEG and MR] were unchanged. A
prefrontal cerebral biopsy was done. There were moderate
spongiform changes, discrete foci of astrocytosis, and a few
plaques. Western blot analysis confirmed the presence of
proteinase K-li-resistant pathological prion protein. PrNP
genoryping revealed Met-Met homozygosity at codon 129.
No pathogenic mutation was found in the coding sequence.
After 5 months of deteriorating symptoms without myoclonia
and without characteristic EEG changes, the patient died.

No necropsy was done.
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Figure Typical Kuru-type plaque surrounded by spongiform
change giving a florid appearance ( <400)

Reviewing the case, we saw that the plaques were
surtounded by a zone of spongiform change, giving them a
flond appearance (figure). Immunocyvtochemistry with 3F4
anuPrl’ anubody showed strong staiming of the plaques.
These observauons raised the question of possible nvCJD. In
favour of this hypothesis are the onset waith cerebellar signs
without demenua, the absence of charactensuc EEG
changes. flond plaques, the absence of mutanon and Met-
Mer homozygosiv Conversely age was older—aithough a
recent case of nvCJD has been descnbed at age 51 (Ironside,
personai commumication). Chnical course was shorter than
in the pubhshed cases of nvC]D. The possibilin of a hnk
with dura mater 1s also possible; although 11 vears separate
the onset from the graft, which 1s longer than cases reported.'

It 1s impossible at present 1o give a definne diagnosis.
However, flond plaques seem to be the most stnking
histological finding in this pauent as in nvCJD and n
macaques after bovine spongiform encephaiopathy brain
mnoculation *
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Fatal spongiform encephalopathy in a patient
who had handled animal feed

SIR—Several cases of Creutzfeldt-Jakob disease (CJD) have
been reported in dairy farmers exposed to bovine spongiform
encephalopathy (BSE).' We report CJD in a patient who had
handled animat feed.

A 66-vear-old man presented with marked cognitive
impairment inciuding disturbances of memory, onentaton,
and concentraton. First signs of ntellecrual detenoranon
had been noted 5 months before admission. There were
visual disturbances including visual hallucinauons as well as
myoclonus and increased muscle tone of the limbs.
Transplamanons. previous necurosurgical procedures, or a
family history of dementia were not known to the relatives,
The pauent had been trading professionally for many years in
foodstuffs mainly for birds, but also for other animals such as
pigs, until he fell ill. According to family members, he had
occasionally tasted samples of the feed 1o check the quality of
the ingredients. The components used to mix the feed are
not known. In addition, family members reported that the
Patient used to prepare for personal consumption g
gelatinous materia! from bovine bones and bone marrow
almost daily for several years.

At later stages of the disease, there were pathological
grasping reflexes, oral automatism, and progressive mental
deterioration leading to akinetic mutism. The patient died
from pulmonary embolism. Necropsy revealed severe typical
spongiform changes of the cerebral cortex associated with
gliosis and neuronal 1)ss. Immunohistochemistry with a
polyclonal prion protein (PrP) antiserum (MP-WB 138)
showed diffuse neocortical deposits of PrP, but no plaques.

No disease-associated murtation was detected by single-
strand conformauonal polymorphism (SSCP) analysis and
direct sequencing of the coding region of the PrP gene
(YNP). On one allele of PrNP, a vaniation at codon 124
(GGC—GGG) was found that is silent in the aminoacid.
This vanant allele has been described only in conjunction
with the disease-associated Q217R mutation in a Swedish
family with Gerstmann-Striussler-Scheinker disease,’ but it
is most likely a rare and biologically silent poiymorphism. At
codon 129 the pauent was homozygous for methionine,
Homozygositv for methionine at this position 1s more
frequent in CJD pauents than tn the normal population and
was found in all panents analysed showing the new CJD
vanant (nvCJD) in the UK.

The present case 1s by no means proof of an occupauonal
nsk of CJD for people who handie animal feed. No
differennial increase in the nsk of CJD to farmers in the UK
was found by the Europecan Communty surveillance project

group.’

*J Weis. H A Kretzschmar, O Wind!. K Podoll. M Schwarz
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ENQUETE SUR LES AUTOPSIES MEDICO-
SCIENTIFIQUES EN 1996

Objectif : Etablissement du rapport demandé par le secrétaire d'état a la Santé (lettre de
mission jointe).

Merci de bien vouloir répondre aux questions suivantes -

* Combien d'autopsies médico-scientifiques ont été réalisées dans votre établissement

en 1996 7
- foetus et nouveaux nés :

.
- enfants et adultes : ]

* Sous quel régime prévu par la loi de 1994 avez-vous réalisé ces autopsies ?
(cacher la case)

- prélévements destinés a préciser les causes du décés: [ ]
" - autres prélévements scientifiques: [___]

* Les familles sont-elles prévenues des prélévements effectués pour préciser les causes
du décés ?

-oui ]
-non [

* Les registres conservant la trace administrative de la demande d'autopsie indiquent-ils
nommément le membre de la famille qui a été consulté ou prévenu ?

- oul

L1
-non ]

* Les dispositions actuellement en application dans votre établissement étaient-elles
déja en application le 01.01.1996 7

- oui [::
-non[ ]

* Si elles ont été modifiées en cours d'année, indiquer :

-ladate: [

- lanature du changement : ... ...
- le nombre d'autopsies effectuées avant cette date : [____]

- le nombre d'autopsies effectuées aprés cette date : ]

Hé")\J(o.J :
MU%&Q ﬂguke,u;r\ '-
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Taux d'autopsies par 1000 déces
(enfants et adultes sans la néonatalogie)
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CENTRE MEDICO-CHIRURGICAL FOCII
40, rue Worth - BP.36 - 92151 SURESNES CEDEX .

| RECHERCHE SUR LES CAUSES D'UN DECES |

CERTIFICAT DE CONSTATATION DE DECES

Conformément aux dispositions des lois n°94653 et 94654 du 29 Juillct 1994,
Nous soussignés (es),

Docteur ..o e e, ) .
) Chefs de Servicc ou Assistants

Docteur .oooovoniie. et e )
aprés avoir constaté I'existence de preuves cliniques et para-cliniques concordantes, certifions que le déceés
deM.. ... v e survenu dans le servicede ......oooviieiiiiie
esteonstant le......... .o 19 a H....

Suresnes, e o 19.... a ... ...
DOCLCUT v e, DOCteur ..o

A remplir oblipatoirement par le Médecin demandeur :

L Docteur. .o , Chef de Servicc ou Assistant, sollicitc le
M¢decin Anatomo-Pathologiste, de bien vouloir procéder A des prélévements, ayant pour but de rechercher
les causes du décds, sur le corps de Moo, décédé(e) dans le Scrvice
....................................................................... de 190 A L H L,

dans ics iimites suivantes : (*)

[_Thorax [ Abdomen [ Cerveau | Moglic épiniére | Autres (2 préciser) H|

O rai informé la famille que desprélévements allaient étre effectués

O Je m'engage & informer la famille du résultat des prélévements effectués. -

Préciser les noms et lien de parenté de la personne contactée : M............cooooveveeveieeoeeee.
Contactéele ..........ccoeeeiiniiiiii g ... H. ‘

M )signifiéle ..................... wereea 19 a... H.....
Suresnes, le....................... 19.. & ... H...
Docteur.......oooovooeveen,

(*) Entourer ics mentions retenucs ct rayer les mentions inutiles
T.SVP.

SM 003 ( 10.94) DARM-RCD 46
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ASSISTANCE PUBLIQUE - HOPITAUX DE PARIS

HOPITAL AMBROISE PARE

o

Demande de Prélévements Tissulaires &4 Visée Diagnostique
sur une Personne Décédéc

i
Nous, Soussignés(es),
DOCLEUT. ... ieieeieee s, ) 2 Médecins dont le Chef de Service
) ou son remplagant autorisé
Docteur....ooivi )
certifions QUE I MOrt de M et s
gurvenue e .o, 4. heures dr . le service..........oovveeee e ——————
est constante.
Le s L SO heures. Signature Signature

A remplir pblipatoirement par le Mddecin denandeur :
Le DOStEUT ...eeeiiivevieeeeeeeececee e , Chef de Scrvice ou Assistant

certifie quo Ics prélévements tissulaires demand(s :

BUFE COMPI BB M.t e et e a et are b s aens
présentent un intérét diagnostique.

Eventuellement, état de contaginsité contre-indiquant cenains PrERRVEMENTS.. oot ccenren erees

Traitement par isotopes radio-actifs : Q oui Q3 non

Le i SR heures— Signaturo

Conformément & la Loi dc Biodthique du 29 Juillet 1994 - Articlc L 67} - 9 - Alinéa 3
Q3 Jai informé Ia famille que des prélévements allaient étre effectuds®
Q s m'engage & informer la famille que des prélévements ont été effcciués.

* Préciser les noms et lien de parenté dc la pergonne contactés :

Le Directeur soussigné certifie qu'il n'apparait pas d'opposition & pratiquer ics prélévements sollicités,

Le i R heures Signaturc
Prélévements effectués . Nom ¢t Signature du médecin préieveur
Le B hcurcs47
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e Le Mo @ Niercred, 23 mars 199¢

L'autopsie en danger de mort

Le exte de lors. i bioem aue voié par e ara

menace celte pratigue scientticue fondomentale en medecine

N 1gnore de plus souven: que

l"autopsie (cette « i e 2 oir

de ses propres yveun 0y 4 ddeux
visages 1H importe pourtant Jc faire
la part entre l'autopsie « Meaico-lés
gale» et l'autopsic «clinique» ou
«medrco-scientifique ». La premiere
est mise en ceuvre 4 la demande
d'un juge d'instruction qui commet
deux spécialistes de médecine légale
pour une sénie d'examens qui visent
a rechercher la cause d'une mort g
priori considérée comme suspecte.
La seconde, en revanche, est prati-
quéc en dehors de toute procédure
judiciaire. Elle a pour but de décou-
vrir fes véritables causes du décés
d’'un malade. Il s'agit, en d'autres
termes, d'établir un diagnostic post
mortem, diagnostic porté non pas
par un médecin légiste mais par un
spécialiste d’anatomo-pathologie,
discipline beaucoup trop mal
connue, qui occupe unc place essen-
tielle dans la pratique de la méde-
cine moderme (1),

« [ 'autopste destinée a établir un
dragnostic est une tache pénible et
pew valorisante dont les anatomo-
pathologistes se passeratent bien. le
développement de leurs activités dia-

nosiigques sur le vivant occupant out
fcur temps. résume le protesseur
Claude Got, anatomo-pathologiste
(hoputal Ambroise Paré, Boulogne).
Cependant, quand un médecin n'a
pu sauver la vie d'un malade. quand
un médectn ne comprend pas ce qui
sest passé, il est de son devowr de le
renseigner. I aulopsie medico-scienti-
fique est irremplagable pour compren-
dre le mode de production de cer-
taines lésions. Ce sont les autopsies
associées ayx biopsies er a 'imagerte
par scanner ou par resonance Mmagne'-
tique qui ont précise la diversite des
lesions cérébrales du sida Comment
améliorer 'efficacite des cetniures de
securtlé ou des casques. Sans autopste
medico-scientifique dey victimes, dans
un pays ou la majorite des déces acct-
dentels ne provoque pas d autopsie
medicolégale ? »

Ce ne sont 14 que des exemples.
De nombreuses études continuent de
demontrer qu'en depit des progres
de la technologie médicale, unc frac-
tion importante (de 'ordre de 10 Vo)
des diagnostics étabhis du vivant des
malades ne sont pas confirmées lors
dc I'autopsie. Celle<i met ¢galement
en ¢vidence des diagnostics gu
navaient pas été cvoques ches le

malade (2) A cet epard i elle
pritigue constitue bien Darbate ey
deiaoguahite de b pertoa ¢
mudicaie S Au-de
Vavtonontrole do oot

ok ocontnbue o ey

v nque

f

La naissance
de la médecine moderne

Or, l'autopsie tombe aujourd’hui
dangereusement en  désuétude.
Amorcé il y a quelque temps déja, le
phénoméne s'est accéléré ces der-
niéres années, comme en témoigne,
de mantére criante, I'évolution du
nombre des autopsies pratiquées
dans les hopitaux de ['Assistance
publique de Paris (voir encadré).
Comment comprendre? Pourquoi la
mort du malade metlie de plus en
plus fréquemment un terme au tra-
vail d’investigation médicale et
scientifique entrepns de son vivant?
Pourquoi le décés interdit-il la
confirmation des hypothéses dia-
gnostiques émises ante mortem?
Quelles sont les véntables raisons de
ce que nombre d’observateurs per-
govent comme un inquiétant recul
de la pratique ct dc fa réflexion
médicale?

L'autopsic scientifique n'a pas
toujours été méprisée ou ignorée.
Dans son eacyclopédie, Diderot écri-
vail, a Particie «cadavren : «La
conservation des hommes et les pro-
grés de l'art de les guérir sont des
objels st importanis gue, dans une
société bien policée, les préires ne
devraient recevoir les cadavres que
des mains de 'anatonuste et qu'il
devrait y avorr une loi qui détendit
l'inhumation d'un corps avani son
ouverture. Quelle foule de connais.
sances n’vauE’f’UlFOII pas par ce
moyen! Combien de phénomenes
qu'on ne soupconne pas et quon
ignorera towjours, parce qu'il n'yv q
que la dissection fréquente des cada-
vres qui puisse les fatre apercevorr!
La conservation de ia vie ¢st un objer
dont les particuliers s'occupent assez,
mais qui semble négligée par g
société. »

La fin du dix-neuvieme et le
début du vinguieme siécle ont
accordé une grande importance 3 la
pratique dc I'autopsic. « La mede-
cine scientifique moderne est née e
l'autopsie. La premiere méthode qu,
a permus a la médecine de sortir oy
verbalisme de nos ancétrex a éte coflo
qui @ CONSISE, COMme on disait aion s
a «ouvrtr le corps. g chercher don.
cocorpy Texpliaiom o phename,

48
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qui avaient provoqué la mort dy
maiade. écnvait, il y a trente ans, le
professeur Henri Péquignot, dans un
vigoureux et superbe plaidoyer en
faveur de l'autopsie clinique. Ce firre
de glowre, que nul ne conteste, est
peut-étre un des handicaps que I'au-
lopsie doit surmonter aujourd’hui,
Cette méthode est ancienne. Par 13
méme ne serait-elle pas dépassée?
Certes. si beaucoup le pensent, trés
peu le disent; on continue & manifes-
ter a la «vérification anatomique »
certaines formes extérieures de res-

pect comme & ('égard de grands per. '

sonnages quelque peu retombés en
enfance Mais le ceur n'y est

plus» (3). Ce propos n'a rien perdu

de sa justesse ni de son actualité.

«La suuation actuelle est haute-
ment regrettable. Nous sommes face
& une régression totale. D'un point de
vue pédagogique, cela nuit grande-
ment & la formation des futurs méde-
cins comme & celle des médecins en
exercice. estime le professeur
Etienne-Charles Frogé (CHU de
Tours), vice-président de ta Société
frangaise de médecine Iégale et de
toxicologie. /I faur savoir que depuis
la réglementation adoptée & la suite .
de la loi dite Caillaver, l'autopsie |
scientifique ne peut plus étre réalisée
que chez les personnes qui n'ont pas, |
de leur vivant, fait état de leur oppo-
siion a une telle pratique sur leur
cada vre. »

Sans doute faut-il ici compter avec
'évolution propre 4 la discipiine de
l'anatomie pathologique et A la pas-
sion que noumit cette spécialité pour
une nouvelle lecture du vivant. L'in-
quittude des médecins devant le
développement, réel ou supposé, du
nombre des procés en responsabilité,

!
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,_\\“;4:\1’::/ Paris. 1990
L’autopsie

EDITORIAL

Une méthode d’évaluation de la qualité des soins

F. POTET

Service d'Anatomuic et Cytologie Pathologiques, Hopital Bichat Claude Bernard, 46. rue Henri Huchard. F 75877 Paris Cedex 18.

La pratique de |'autopsie est actucllement en défaveur.
Les services demandeurs ont tendance A ne demander
une autopsie que lorsqu’ils n'ont pas compris la maladie,
avant en toute circonstance confiance dans leur diagnos-
tic conforté par les examens complémentaires €t en parti-
culier I'imagerie. Il semble aussi exister en France une
diminution du nombre des confrontations anatomo-cli-
niques faites A partir des autopsies, ce qui entraine sou-
vent une non exploitation et méme une ignorance, de la

part des cliniciens, des résultats de cet examen. En ce qui

concerne les services d'anatomie pathologique, ils répu-
gnent souvent A pratiguer un acte peu gratifiant, dévoreur
de temps et d'argent. Les jeunes pathologistes ont ten-
dance 2 privilégier les techniques dites scientifiques, en
particulier la biologie moléculaire, plus valorisantes &
leurs yeux. Enfin, la législation actuelle s'est alourdie,
ayant introduit des articles parfois contradictoires et
d’interprétation difficile.

C’est ainsi que la pratique des autopsies semble dimi-
nuer de fagon importante dans la piupart des hopitaux
parisiens : ainsi, dans 20 hépitaux universitaires
d’adultes de la région parisienne, les autopsies représen-
tent de 5,2 & 34 % des déces, soit une moyenne de 16 %.
Cette méme constatation est faite dans d’autres pays :
Roberts en 1978 [1] montre que dans les hépitaux des
Etats-Unis, le taux d'autopsies pratiquées par rapport
aux déces est tombé d’environ 50 % aprés les années
1950 2 21,7 % en 1975. Dans trois lettres 2 'éditeur 2]
intitulées « Diminishing autopsy rates », les auteurs
déplorent la disparition d'un acte utile, sinon essentiel
pour juger de I'efficacité des tests diagnostiques, de 1'ef-
fet des nouveaux traitements dans ou hors protocole
(trop de nouvelles chimiothérapies sont testées sans éva-
luation finale), de I'apparition de nouvelles maladies
(exemple le SIDA), de modifications d'anciennes
(exemple 1a lubcrculosc) Dans la méme série de lettres,
Orenstein [2] pense qu'une réorganisation de I'autopsie
doit étre envisagée.

Accepté pour publication le 10 aoGt 1996
Tirés d par - F. POTET, adresse ci-dessus.
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A contrario en 1995, Start ef al. [3) démontrent que
I"autopsie reste un moyen de recherche scientifique,
comme en témoignent les publications. Ces auteurs ont
fait une recherche sur CD-ROM de tous les articies dans
lesquels un des termes « autopsie », « nécropsie » ou
« examen post-mortem » était utilisé dans le titre : leur
résultat fait état d'une augmentation entre 1966 et 1993
de 220 % du nombre de publications contenant I'un de
ces termes. Pendant la méme période le nombre total de
publications médicales indexées n'a augmenté que de.
170 %. Si on tient compte du nombre d'études contenant;
Ie terme de nécropsie ou un synonyme dans Ie résumé, et -
non plus dans le titre, la proportion de publications
contenant une étude autopsique a augmenté de 0,35 % en
1975 20,53 % en 1993, L'autopsic reste encore actuelle-
ment, bien que plus rarement, un moyen de recherche sur
les maladies, compréhension des symptémes, comparai-
son avec I'imagerie, effets de la thérapeutique [4, 5].

Dans cet éditorial, notre propos est essenticliement
d’évoquer I'autopsie comme méthode d'évaluation des
soins. Letulle (cité dans 6) écrivait déja en 1903 dans son
traité sur la pratique des autopsies : « |'autopsic est le
premicr des champs expérimentaux de la méde-
cine...(elle) apprend a 1'étudiant A connaitre les 1€sions
du corps, puis 2 juger les applications thérapeutiques uti-
lis€es pour leur guérison, enfin & comprendre les finesses
de la symptomatologie ». Nous voulons démontrer que
les propos de Letulle peuvent &tre appliqués a la méde-
cinc moderne malgré le développement des techniques
complémentaires. L'autopsie peut apporter la réponse &
certaines questions fondamentales et en ce sens répondre
3 la phrase gravée en frontispice sur I’Amphithéétre de
Bologne : « Hoc Locus est ubi mors gaudet succurere
vitae » (ici {a mort vient en aide d la vie).

En 1990, Anderson er al. [7) listent les avantages
qu’apportent la pratique réguliere des autopsies. IIs mon-
trent 1/ que I"autopsie est un examen idéal pour s’assurer
de la qualit¢ des soins : 1'autopsie représente une tech-
nique sensible et reproductible pour rassembler les don-
nées utiles et évaluer la précision du diagnostic premor-\
tem ; 2/ que 1'assurance de qualité de 1'autopsie
elie-méme dépend de I'expérience du médecin la prati-
quant et de 1'organisation des autopsies ; 3/ qu’il est
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imporiant d assurer un systemc uniforme de classifica-
tion des erreurs de diagnostic : 4; qu't! est possible d’ap-
precier les factcurs qui influencent ces erreurs diagnos-
tiques (cnvironnement, provenance du malade. hopital
général ou umversitarre) . 5/ quil est possible de faire
des contrdles quantiatifs ou semi-quanuitaufs pour un
grand nombre de diagnostic ; 6/ qu'elle permet d obtenir
un échantillonnage représentatif des décés a 1'hopital et
d apprécier la qualité des diagnostics premortem.

Dans un numéro spécial de I'Hopital a Paris consacré
a « L'autopsie a I'Hoputal », nous avions évoqué un cer-
tain nombre de questions qui peuvent étre posées par les
praticiens. cliniciens et pathologisies dans le but d'éva-
luer la qualiné des soins [6] :

) - Le diragnostuic qui a guidé la conduite thérapeu-
tique érait-1l exact 7 Quelles sont les raisons d'une éven-
tuelle erreur, examen du malade, imagerie, examens bio-
logiques...?

2) - Quelle est la raison de 1'échec thérapeutique ?

3) - Le traitement a-t-il eu des effets néfastes a court et
moyen terme ? (complications iatrogénes...)

4) - Quelle est I'efficacité a long terme du traitement
¢t ses effets secondaires ?

L'autopsie est-elle une bonne méthode d'évalua-
tion de la qualité des solns, particuliérement le
diagnostic et les thérapeutiques ?

Dans I'ensemble, les publications ayant comparé les
diagnostic pre- et post-mortem font état d'un désaccord
qui se situc entre 10 et 30 % selon les institutions d'ori-
gine [8].

Gambino dans un article intitulé « The autopsy, the
ultimate audit » [9] est un des premiers 3 suggérer le
classement des erreurs diagnostiques découvertes A 1'au-
topsie en majeures et mineures : il montre que sur 428
autopsies réalisées de 1978 2 1982, un diagnostic majeur
n’a pas €té fait dans 67 cas soit 15,6 %. Goldman er al.
[10] ont repris 300 autopsies faites 2 3 périodes diffé-
rentes, 1959-1960, 1969-1970, 1979-1980. Le taux d'au-
topsies était de 75 % pour les deux premidres périodes, il
baissait a 38 % pour la 3° période. Le nombre d'erreur
majeure était respectivement de 22 %, 23 % et 21 % pour
les trois périodes (différences statistiquement non signi-
ficatives). Les auteurs concluent que les avancées des
techniques de diagnostic, imagerie, biologie, etc... n'ont
pas réduit le nombre d’erreurs diagnostiques au cours
des ans. On pourrail penser qu'il s’agit 1a d'un travail
ancien et que les méthodes de diagnostic complémentaire
apparues depuis 15 ans ont modifi€ les pourcentages
d’erreur. Le travail de Kirch er al. en 1996 [11] vient au
contraire conforter les conclusions de celui de Goldman.
Ce travail rétrospectif a étudié 400 autopsies sur 4
périodes (1960, 1970, 1980, 1990). Les taux d'erreur
majcure sont restés les mémes au cours de ces 4 périodes
¢t ce malgré 'apparition d'examens complémentaires
sophistiqués en particulier dans les deux dernidres
périodes (Scanner, IRM).
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Cette constatation doit nous rendre PAricuiiere
humble dans notre attitude envers les nouveljes lo.
niques de diagnostic medical

Le point fondamental du travail de Goldman ¢; o; [
reside dans la proposition d'une methode nouvelje
ciassificanion des erreurs diagnostiques ¢n fonction
I'impact sur le pronostic vital. Cette méthode d'évaly
tion de la qualité du diagnostic a €1¢ reprise par de g,
breuses publications [10-14] = les auteurs pProposeny |
diviser les diagnostics lesionnels faits lors de I"autop,
el non faits en pre-moriem en deux categories, majeurc'
et 11) et mineure (111 et IV)

Classe | : Lésion importante dont le diagnosiic pr.
mortem aurait modifi¢ lc therapeutique et done prop.
blemeni le pronostic Une modification du traneme:
aurail pu apporter la guérison ou une survie prolonge
La cause de |'erreur diagnostique peut étre soit clinique
soit secondaire a des investigations paracliniques m;
interprétées ou éventuellement de qualité tnsuffisante,

Classe 1l : Lésion tmportante dont le diagnostic pre
mortem n'aurait pas modifié la conduue thérapeutiqu
Le diagnostic, s'il avait été fait, n'aurait pas entrainé d
modification de |'évolution, soil parce que le traitemer
ne pouvait pas étre appliqué étant donné ['état d
malade, soit qu'il n'y avait pas de traitement applicable .
la maladie

Classe Il : Lésion découverte a l'autopsie mais qu
réalise un diagnostic secondaire, en rapport avec le dia
gnostic principal.

Classe 1V : Lésion découverte a I'autopsie mais san.
lien avec le diagnostic principal.

Dans le travail de Goldman er al/. [10], selon le:
décennies, des lésions de classe 1 étaient découverte:
dans 8 A 12 % des autopsics, des lésions de classe 11 dan:
10 a 14 %. Les diagnostics les plus souvent non porté:

en premortem étaient : embolie pulmonaire (9 cas).

infarctus du myocarde (3 cas), infection (12 cas) e!
hémorragie ou complications chirurgicales (7 cas)
Parmi les 34 cas ol un diagnostic de classe | n’était pas
fait, 20 s'expliquaient parce que le clinicien n’avait pas
€voqué ce diagnostic et 14 par mauvaise interprétation
ou insuffisance des examens complémentaires. Si on ras-
semble les classes 1 et II, I'embolie pulmonaire repré-
sente le diagnostic le plus souvent non fait (15/72), suivi
de l'infarctus du myocarde (13/72), et des infections
(15/72). Ces mémes erreurs de diagnostic premortem
sont retrouvées dans le travail de Kirch er al. [11]. Les
résultats de Fernandez-Segoviano er al. [12] dans un ser-
vice de réanimation médicaic donne des résultats trés
paralléles en ce qui concerne les erreurs de classe 1 et I
Iis montrent aussi que le taux d’erreur n’est pas en rela-
tion avec la durée de I'hospitalisation. Ils concluent en
proposant que 1’autopsie soil un moyen de surveillance
de la qualité des soins, le taux d'erreur majeurc ne
devant pas dépasser un certain seuil.

D'autres publications montrent la grande diversité des
services rendus par la pratique des autopsies selon les
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specialites, médecine internc. cancérologie. chirurgie,
imagerie... _ _

L'étude de Boers er al. [13] est faite en prospective,
pendant une année, dans un service de médecine interne.
Ils utilisent une méthode trés rigoureuse pour éludlcr les
patients décédés. Le médecin remplit un formul:ure sur
iequel 1l i1ste tous les dragnostics, pn‘ncnpal et secon-
daire, cause de la mon. Les constatations autopsigues
<ont discutées lors de séances de confrontation anatomo-
¢hniques. Le taux d'autopsie a été de 47 % et le nombre
d'erreurs de classe [ et 11 était de 41 %. Cependant cette
étude hent compte des cancers découverts 2 ['autopsie ce
qui augmente considérablement le taux d’erreurs dia-
gnostiques, ce que nous avions nous-méme constaté (15].

En Nalie, De Pangher Manzini er al. [16] ont étudiés

particulierement la prévalence des cancers méconnus.
Leur travail portait sur 1036 autopsies consécutives de
janvier 1986 a décembre 1991 : 457 autopsies permet-
1Lment de trouver 538 cancers, soil un 2 trois par patient
décédés. Sur ces 538 cancers, le diagnostic n’avait pas
é&ié porté du vivant du malade dans 42 % des cas, prati-
quement jamais au stade 0, dans les 2/3 des cancers
micro-invasifs, dans environ 1/3 des cancers infiltrants
avec ou sans métastase. Ce sont les tumeurs malignes des
organes uro-génitaux qui étaient le plus souvent mécon-
nues.
Dans un travail basé sur la comparaison des données
cliniques et autopsiques dans un service de chirurgie
[ 17], les auteurs analysent 312 patients opérés et décédés
dans les suites opératoires. Le diagnostic clinique é1ait
correct dans 93 % des cas. En revanche, les complica-
tions survenues n'ont €té diagnostiquées avec exactitude.
que dans 60 % des cas. Une erreur de traitement é&tait
retrouvée dans 16 % des cas ; elle fut fatale dans 11 %.
On retrouve dans ce travail les difficultés diagnostiques
dues a certaines pathologies, embolie pulmonaire, infarc-
tus myocardique, broncho-pneumonie et hémorragie ter-
minale. Les auteurs concluent que 1’autopsie reste une
méthode d'audit importante pour la qualité des services
de chirurgie.

Le méme type de travail concernant les erreurs théra-
peutiques peut se faire dans un service de clinique médi-
cale, mais 1'appréciation peut en &tre plus difficile du
fait de la complexité croissante des traitements en parti-
culier en milieu de réanimation médicale.

Dans les services d'imagerie, 1a confrontation de cer-
liines images avec les résultats de I'autopsie peut amé-
Iu)rc; considérablement la finesse diagnostique. Dans un
travail de notre équipe (18] effectué dans les débuts de
I'échographie hépatique, nous avions pu analyser les
résultats de 62 autopstes. Les constatations avaient été
Copfrqnlécs a celles des échographies hépatiques
Qu avaient ey ces patients moins de 2 mois avant leur
déCéS._ Dans 23 cas. il y avail discordance sur au moins
un point. Dans 15 cas. il s'agissait d'une mauvaise inter-
prétation de I'échographie, dans 8 cas I'erreur était due
“ux himues de la technique. La détection des métasiases
¢t des thromboses des veines sus-hépatiques ou de la
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veine cave étaient les principales sources d'erreur. Dans
chaque cas. la cause de I'erreur a pu étre déterminée,
ainsi que ses conséquences sur la survie des pauents, []
s'agit 12 d’un exemple d'étude, on peut en imaginer
beaucoup d'autres concernant les techniques d'imagerie
et les examens paracliniques.

Probiémes méthodologiques

Les travaux utilisant I'autopsie comme méthode d'éva-
luation de la qualité des soins doivent étre si possible
menés en prospectif. La confrontation des données cli-
niques et autopsiques demande une méthodologie trés
rigoureuse. Le groupe de clinicien intéressé par le proto-
cole doit lister les diagnostics portés chez le patient
avant le déces puis répartir ces diagnostics en classes (fig
1). Les pathologistes doivent ignorer les conclusions du
groupe clinique et analyser les diagnostics : il serait sou-
haitable qu’ils utilisent une fiche informatisée comme le
conseille Hutchins [19] de fagon & n’oublier aucun
organe ou aucune lésion. De telles études doivent per- -
metire aux anatomo-pathologistes d'améliorer leurs per-
formances. Enfin, les données cliniques et autopsiques
sont finalement comparées au cours de séances de
confrontation ol doivent étre présents les cliniciens et
les pathologistes y compris les séniors. Une telle analyse
doit slirement permettre d'améliorer la finesse diagnos-
tique, tenter de comprendre les défaillances de 1'intérpré-
tation de l'imageric et des examens paracliniques et les
raisons des échecs thérapeutiques. Il est possible comme
le conseille Start er al. [20) d'utiliser 1'informatique pour
I"exploitation des données. 1l serait d’un grand intérét de
créer une fiche informatisée qui pourrait étre adoptée i
I'échelon hospitalier ou méme interhospitalier

Organisation des autopsles a I’hépital public

Le corollaire de ce regain d'intérét de I'autopsie
comme moyen d’évaluation de la qualité des soins est la
nécessaire réorganisation des services d'autopsic. La
charge croissante des services d'anatomie pathologique
nécessite la création d'un corps de techniciens d'autop-
sie dont la formation devrait étre particuliérement minu-
ticuse : dissection, analyse macroscopique des lésions.
En effet, I'autopsie pour étre utilisée avec le maximum
d’efficacité doit étre contrdlée non par les plus jeunes,
mais par les seniors expérimentés des services d’anato-
mie pathologique [21). La formation des jeunes serait
ainsi assurée par un couple expérimenté « technicien
d‘au(opsic-anatomopa(hologislc ». Il faudrait aussi faire
disparaitre [’astreinte que constituent les horaires aber-
rants d'ouverture des salles d'autopsie en France, obl_i_-;
geant la pratique de celles-ci « A la sauvette » entre 10 et
12 h. Cette réorganisation, en place dans de rares h6p1§
taux, nécessite que ce corps de technicien d’autopsie soif
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sous la dépendance des médecins anatomopathologistes.
Une lelle réorganisation est indispensable pour mettre en
place unc méthodologie rigourcuse d’'évaluation de la
qualité des soins par les confrontations cli.niqucs et
autopsiques. Il serant intércssan‘l, en conclusion, d"cs-
sayer d’apprécier en prospectif dans q_uelqucs sites
pilotes ¢l avec la collaboration de services cliniques
volontaires les retombées de telles études, jugées sur
I'efficience diagnostique et les démarches thérapeutiques

ultérieures.
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PAUTOPSIE :

UNE AIDE DIAGNOSTIQUE

AUX MORTS CARDIAQUES

MECONNUES

'g g a place de 'autopsie reste
l‘- vitale, méme si cette pra-
tique semble en réelle
désaffection. Elle constitue 'arbitre
final de la qualité de la performance
médicale-Toutes les études récentes
continuent de démontrer la persis-
tance, malgré 'importance des pro-
gres technologiques mis en oeuvre,
de 10 a 13 % de diagnostics non
confirmés par |'autopsie ou non évo-
qués avant 'autopsie (3,4). Enfin, si
'on compare ces trente derniéres
années, les analyses sont contradic-
toires mais certains auteurs font état
d'une baisse de la qualité du dia-
gnostic purement clinique (8). Sans
entrer dans cette polémique, il pa-
raissait intéressant de revoir, 3 partir
de notre expérience 2 I’hépital
Ambroise Paré, quels étaient les
diagnostics qui restent difficiles en
cardiologie. La mort cardiaque re-
présente, dans les pays développés,
33 % des causes de mortalité (3). Si
certains diagnostics ne peuvent évi-
ter le déces du patient, d’autres, 2
'inverse, en assureront la survie.
Nous rapporterons ce que nous
avons constaté au quotidien ces
cing derniéres années. Enfin, nous
insisterons suggertames observa-

R}

tions plus particuliéres et exception-
nelles que nous avons rencontrées
au cours de ces dix derniéres années.

Les diagnostics
en pratique quotidienne

Trois grands types de diagnostics
sont retrouvés : les endocardites, les
infarctus myocardiques, les hémopé-
ricardes. (1987-1992: 572 autopsies,
16 morts cardiaques méconnues).

# Les endocardites

Il s’agit, dans les trois cas, d'endo-
cardites bactériennes. Elle survien-
nent le plus souvent chez des pa-
tients au passé médical tres lourd
(toxicomanie, maladie de Hod-
gkin ....). Deux étaient greffés sur
une pathologie valvulaire connue.
La troisi¢me, de topographie tricus-
pidienne sur valve saine, a été iden-
tifiée chez un toxicomane, non
HIV, porteur d’'une hépatite chro-
nique. Les patients présentaient une
importante altération de I'état géné-
ral, plus ou moins fébrile, et, dans

15



La documentation‘f—ﬁrangaise : Rapport su.

———

deux cas sur trous, la pathologie do- ) ,
minante semblait étre pulmonarre. Sexe Age Pathologie Valve Lesions
Une fois seulement, une cardiomé- connue atreinte autopsiques
alie est objectivée. Les iésions au- T . . T
%opsiques étaient tres évoludes et, 2 M 79ans  Réwrécissement Slgmoxdes lnrarcn’xs
'atteinte univalvulaire, qu'elle soit aortique aortiques squures
mitrale, aortique ou tricuspide, s'as- spieniques et
sociaient des lésions myocardiques rendux.
et des infarctus suppurés spléniques pneumopath
ou rénaux et, dans la lésion tricuspi- 7 Algue.
((j%agle:aibsiscsg?;?na”es' M 28 ans Toxicomane Tricuspide Pneumopath
(HIV-), hépatite aigue abcéde,
chronique Hepatite
B Les infarctus myocardiques chromqqe
avec ascite
Lis sont soit trop brutaux pour étre M 48 ans Rétrécissement Sigmo'ides Péncarfiite
identifiés (deux cas) ou prennent le ;?r;l?;e aortques ;‘ulppuree,
masque d'un infarctus mésentérique, d a;oée ki ematome
d'une simple géne épigastrique ou ed IVg n zuppure
compliquent une pneumopathie ai- Sti € 1 l,e it
gué en cours de traitement et sont w lercu ose ore;} ette
étiquetés “embolies pulmonaires” (3 pu rsona}l‘réc atique ggulc] &
cas). Il s'agit, dans 4 cas, d’hommes cirrhose hepatiq C“'Zr osgd lai
de plus de 75 ans et, dans 3 cas, de maxs doen uar
femmes 4gées de plus de 70 ans. Un Fé cidive
antécédent d'infarctus myocardique de la maladi
ancien est retrouvé dans 4 cas. de Hod l?' 1€
(Tableau ci-dessous) giin
Sexe Age Antécédents  Artere lésée Siege de
(% de réduction l'infarctus
du calibre)
F 80ans =~ — atteinte apical et paroi
polyartérielle antérieure du VG
et hémorragie
intraplaquaire
de I'IVA -
F 85 ans HTA, IDM, IVA (60%) septal
hémiplégie G et postérieur
non
transmural
F 77ans  DND, polyartérielle septal,
syndrome antérolatéral,
de menace et rupture
pariétale
(apex)
M 78ans DS circonflexe postérolatéral,
pilier postérieur
de la mitrale
M 87ans HTA CD (75%) pas de lésion
macroscopique
M 79 ans IVA antéro-septal
M 85 ans RAA, 55 IVA antérieur,
prostatectomie, postérieur
les autopsies médico-scient§gé$ IDM et septal -
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B Les hemopéricardes

[ls sont au nombre de 6. Si tross
d’entre eux compliquent un infarc-
tus du mvocarde, un autre une dis-
section aortique thoracique. un

autre une rupture d'anévrysme mv-
cotique de 'aorte ascendante, il en
reste un d'étiologie mal déterminée.
Les diagnostics cliniques sont celul
de cirrhose décompensée, de pan-
créatite, de choc septique. Entin,

deux d'entre eux surviennent sur
une pathologie myocardique
connue au décours d'une colite
pseudomembraneuse.

(Tableau ci-dessous)

Sexe Age Antécédents Lésions
cardio-
vasculaires
associées
M 81 ans I DM apical rupture du VG
sur IDM récent
F 79 ans HTA IDM postérieur
avec extension
au VD
M 81 ans Prothese IDM antérieur
) aorto-sous rénale avec rupture
pariétale
F 62 ans | HTA, o fissure S
choc toxi-infectieux  transpariétale - . S
ponction T paroi antérieure - -
pleurale gauche duVGsur = - S
-« probable trajet - e T
de ponction ‘
(fig.3)
F 67 ans Pontage de dissection ¢
I'artére rénale aortique
_gauche,
maladie de P'oreillette.
F 59 ans cirrhose anévrysme
mycotique
aortique
rompu

Les diagnostics
de rareté -

1982-1992

Nous citerons une hémochromatose
idiopathique (fig.1), chez un hom-
me de 38 ans, révélée par une at-
teinte myocardique avec troubles du

Figurc 1 - Hémochromatose myocar-
dique

Coloration de Perls : les mottes de pig-
ments ferriques sont colurées en bleu et se
disposent autour du novau des fibres mvo-
cardiques. Il existe entre les fibres une fine
fibrose qui ne renferme pas de pigment.
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Figure 2 - Amvlose cardiaque.

Coloration H.E.S. La substance amyloide
est de coloration plus pale que les fibres
myocardiques non atteintes. Cette sub-
stance se dispose en “rayon de miel” sem-
blant enrober des vestes de fibres myocar-

digues.

Figure 3 - Ponction pleurale traumanque.
Coloration H.E.S. Le trajet de ponction
est bordé d'un peu de fibnine et de polynu-
cléaires tandis que les fibres immédiate-
ment adjacentes sont en nécrose.

rythme irréductibles, les amyloses
cardiaques de sénescence avec
troubles du rythme (fig 2). Nous in-
sisterons en outre sur quatre obser-
vations : l'une parce qu'elle était de
diagnostic particulierement difficile,
les trois autres parce qu'elles repré-
sentent des morts qui pourratent
étre évitées.

Cette premiere observation est celle
d’'une femme agée de 54 ans qui est
hospitalisée pour le bilan d’une
thrombose iliaque et fémorale
gauche extensive avec embolies pul-
monaires a répétition accompagneées
d’un épisode d’hémiplégie gauche
lors de la récupération. Le bilan de
ce syndrome embolique met en évi-
dence un foramen ovale patent 8

jours apres la pose dun chip cave,
survenue Jd'un muliise avee churte
tensionnelle dont e lan tane diseu-
ter une recidive d'embohie pulmo-
narre ou un ntarcrus myocardigue
septal protond. Deux jours plus tard,
la paviente decede

A Tautopsie. 1l existe. outre des
thromboses ctagees sous la zone du
chp. de pertites embolies pulmo-
natres distales drontes er gauche et
une endocardite marastique tlonde
trivalvulaire done Pune Jdes vegéra-
tons ost fichee refle an clou de gi-
rotle”™ dans Porntree de o coronarre
drote thied et 3 gutelle obhitere en
totalite avee un mtarctus Ju ventn-
cule drorr wur ~es dens ters supes
Tieurs 4ot Jebord seprai Le reste
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de autopsie permet de découvrir u:
carcinome pulmonarre bilatéral (d
rype bronchioloalvéolatre @ Phiste
logie). On ne retrouve pas de tor:
men ovale patent.

Les deux autres observations sor
celles d'un homme de 38 ans ¢
June temme de 30 ans sans antéc
dent cardiovasculaire connu, hosp
talises un pour un épisode d'HT:
avec oedeme pulmonaire et trouble
du rvthme rrreductibles au décous
J'une endoscopie vésicale pour b
lan J'unce hematurie inexpliqué
Iautre lors de Ly survenue d'une vic
lente douienr thoracigue avee HTA
oedeme puimonaire, céphalées, ©
chvcardie: Lo seul antécédent d
Cette dernrere panente énnt de

e NS - Delemlie
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Ficures 4 et 3.

Endocardite marastique
réalisant des végétations

sur les trois valves.

Un débrm de végération

- obstrue

l'onigine de la coronaire droite.

pertes de connaissance dans les mois
précédents attribuées a une hypo-
tension orthostatique.

Dans les deux cas, 'autopsie dé-
couvre un phéochromocytome sur-
rénalien et, au niveau du coeur des
lésions de type myocardite adréner-
gigue (fig.6).

La derniére patiente est une primi-
pare primigeste qui, depuis un mois,
a la suite d'une menace d'accouche-
ment prématuré, est traitée par le
“Prépar” et se plaint de palpitations
et de sensations d’angoisse. Elle
n'arréte pas son traitement. Une ag-
gravation brutale des troubles respi-
ratoires, une souffrance foetale né-
cessitent une césarienne avec
naissance d'un enfant mort-né. L'oe-
deme pulmonaire s'aggrave, des
troubles de repolarisation apparais-
sent a l'électrocardiogramme, puis
une bradycardie. La malade décede.
L'auropsie révele des lésions d'isché-
mte mvocardique diffuse en petits
tovers disseminés (fig.7). Il existe,
en outre, une hyperplasie bilatérale
Jes corticosurrénales et une hyper-
plasie nodulaire hepatique tocale.
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Pende commentares Simposent Je-
VANT GO S TUATions gui ont toujours
constitue des pieces diagnostiques.
Lendocardite vaivalare du toxieo-
mane est reputee artemdre plus tree
quemment de cocur Jdros et Sac
compacner Jembols pulmonaires
septiques, coogun s est vrasemblable-
ment passe cher norre panent (5)
Les rechmigues dechocardiographie
stansdard manguent Je sensibilire
Jendocardie 1
sembPie quial rlle leur preterer
Pechocardioompiue transoesopha-

Senne L FRQ e tautal penser oy

| ) )
Jans e dnaonest
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Jiagnostc. chez ces patients aux pa-
thologires multiples qui masquent
'endocardite.

Les morts subites par intarctus sur-
viennent le plus souvent, comme
chez nos panents, lorsqu'il existe un
atherome coronarten avec oblitéra-
tion J'un ou plusieurs trones. supd-
rieure 4 oY dans 27% des cas, et
entre 3¢ ¢t 75% dans 52% des cas.
Les atheromes tres sténosants ont
en venéral Jéja ¢ré sympromatiques,
comme dans nos observitions ( 6).
Le probleme pose par fes hemoper-
cardes est ditterent. 1 releve de e
CUNISTICS VATICS COMMEe 10T Une V-
semblable poncnon pleurale vauche
the. 3 eftco e « e

[ratnatigin

°9



un patient couche, en situation he
modvinanmgue Jden precare eho
toxt-mtecteny Juant ala disse
uon aortigue, 1l it noter que son
diaenostic or sacure chiruraicale of
tectuce monns Jde 338 ours apres e
débur de Ly dissection pournaent as
surer Lo survie Ju panent (Y Lin
tervention emrecche b raprture Je
faun chienal constitue par o dissec-
tion
-diographie doir permetrre un Jdiae
gnostic ¢f un ceste therapeatgue
aduprés

Reste do probleme des obsersatio e
de rarere
SUTVICNT 1¢ P TLs ot it dans Jdes s

I\'.III\ 1L" \ik‘llf\ s ]‘k'\ h\'k.i['

Lo ar T e st
tudarions «achoeotisantes. rnmunode

20

HCitares, ou ctectivement comme
Premict sene ou dors de levojuton
Gun cancer Lo doenosne ditteren
tel eran e cedur June embolie pa
TRIONGIC O THRTCINERT ¢ est 1ok
icment ditterent. rendre Fune pour
Vautre avernnve b situanion

i sienader gue Pechocardioora-

PO transthonicigue avee e ton

Jecontraste avont L cronre g tort a
une dehiscence de b doron e
auntcatare. sembleran que Fecho-
candiocraphie rransoesophasienne
s une methode plos speditigue aqin
poermettnat J'evirer ve cenre de s
ottt daurant proe oo des e
PLANSUICT G IUCS SONT e DLt s
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Figure 6 - M~ocardite adrenergique.

Coloranon tnchromique de Masson. Per.
fovers de fibres myvocardiques en cours .
nécrose et de rupture avec bande .
contraction et mfiltrat inflammatorre cor
portant quelques polynucléaires éosin,

philes.

Figure 7 - Traitement par la ritodrine.
Coloration H.E.S. Petits fovers dissémin.
de nécrose myocardique, ici au niveau ¢
septum, en cours de réparation avec fibro:
lache encore fibroblastique remplacar
uelques fibres myocardiques et présen
'un infiltrat inflammatoire mononucléé.

Le cas des myocardites ou des car
diomyopathies catécholergiques du
phéochromocytome méritent qu
I'on s'y arréte. Le traitement alph.
et béta-bloquant est classiquemen
actif et permet de stabiliser la situa
tion jusqu'a l'intervention. Mais i
faut ne pas méconnaitre ce diagnos
tic d’urgence, surtout chez des sujet:
jeunes. Seule I'ablation de la tumeu:
stabilisera la situation.

Quant aux données morpholo
giques, elles ne sont pas univoque:
et ne se traduisent pas toujours par
une hypertrophie cardiaque. Loede-
me pulmonaire qui les accompagne
ne serait pas di a une défaillance
cardiaque mais plutot aux effets di-
rects du systeme sympathique sur la
vascularisation pulmonaire (1).
Notre derniere observation est pro-

bablement le résultat d'un double

conflit : une hyperplasie des surré-
nales et une pathologie iatrogene
liée a la ritodrine. Celle ci est
connue pour engendrer des troubles
du rythme et étre responsable dans
1 % des cas d’ischémic myocardique
ou d’arythmie.
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Quant aux hvperglveémies et aux
hvpokaliémies associees déerires
Jdans la hreérature (2). on peut e
demander s1. en réahité, elles ne re-
leveratent pas Jd'une anomalie coru-
cosurrénalienne comme che:z notre
patiente qui présentait cette hvper-
plasie des deux corticosurrénales.
Celle-c1 a pu, en outre, majorer les
effets nétastes du médicament dont

on connait |'aggravation sous corti-
coides. Les observations de la lieté-
rature ne sont pas documentees sur
le plan anatomigue.

I Conclusion

On retiendra qu'une femme jeune,
présentant brusquement des acceés

BIBLIOGRAPHIE

I BOSSAN S, GIBELIN P BOSSAN D
FREDENRICH A, BLANC PH,
RICHELME H, MORAND PH. - Une cau-
se rare de Jéfaillance circulatoire aigue avec
oedéme pulmonaire : la cardiomvopathie ca-
técholergique du phéochromocvrome.
Ann Cardiol. Angétol, 1990, 39,(7) 417-421.

2. FAIDLEY C K, DIX PM, MORGAN
MA, SCHECHTER E Electrocar-
diographic Abnormalities During Ritodrine
Administration. Southern-Medical Journal
1990, 83, 503-506

3. HARRIS MD, BLUNDELL JW. - Audit
of Necropsies in a Briush District General

Hospital J. Clin. Pathol 1991, 44 : 862-865

4. JOINT WORKING PARTY OF THE
ROYAL COLLEGE OF PATHOLOGISTS,
ROYAL COLLEGE OF PHYSICIANS OF
LONDON, AND THE ROYAL COLLEGE

Note aux auteurs

Les manuscrits seront dactylographies a double interligne et ne devront pas dépasser 6 pages de 60 caractéres,
signes ou espaces par ligne, 30 lignes par page. Une marge de 6 cm doit étre réservee.

Le réesume doit étre bref (3 a 5 ignes) et doit exprnmer les faits de I'article tout en apportant en quelques mots les infor-
mations directement utiles au lecteur.
Le comps de l'article se composera des paragraphes suivants :

pour les articles pratiques :
— rappel physiopathologique.

pour les articles fondamentaux :
— matenel et méthodes.

— resultats,

— commentaires, discussion.

intermationai de publication.

- rajeunissement de la sémeiologie.
— histoire de la maladie jusqu’'au traitement,

OF SURGEONS OF ENGLAND. - The
Autopsv and Audit. London, RCPath, RCP,
RCS, 1991,

5. KHAN S.S, GRAY R]J, - Valvular
Emergencies. Cardiology Clinics 1991, 9, 4,
689-709.

6. ROBERTS W - Sudden Cardiac Death :
A Diversity of Causes with Focus on
Atherosclerotic Coronary Artery Disease.

The Am. ] Cardiol. 1990, 65,13B-18B.
7. ROBERTS CS, ROBERTS W.C - Aortic

Dissection With Entrance Tear in the
Descending Thoracic Aorta Analysis of 40
Necropsy Patients. Ann. Surg. 1991, 356-
368.

8. SARACCI R. - Is Necropsy a Valid
Monutor of Clinical Diagnosis Performance
> BMJ, 1991, 303, 898-900.

d’hypotension orthostatique suivis
de bouftées de chaleur, n'est pas une
malade mentale mais peut-étre une
urgence myocardique dans le cadre
d’'un phéochromocytome, qu'une
maladie coronarienne peut, dans
30 %% des cas. se présenter comme
une douleur abdominale et que sa
méconnaissance peut étre respon-
sable de la mort du pauent. Quant
au diagnostic d'Osler, il peut n’étre
conforté que par I'échographie
transoesophagienne. Celle ci per-
mettra, en outre, d'atfirmer ou d'éli-
miner certains diagnostics d'embolie
paradoxale.

La pratique autopsique reste un exa-
men d’actualité. Elle a sa place dans
le contrdle de qualité. Son main-
tien, sans entrave non justifiée,
constitue pour tous une garantie de
sécurité. Elle rappelle régulierement
au praticien les limites d'une tech-
nologie qui s’exercerait sans frein.
Seul l'esprit humain peut la guider.
Sa capacité d'invention est requise
deés le temps du diagnostic.
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PATHOLOGY PATTERNS

Forefront

The Autopsy

Simple Thoughts About the Public Needs and How 1o
Address Them

BRUCE M. McMANUS, MD. PuD AND SHELLEY M. WOOD. BA

Dialogue regarding the autopsy has been sustained largely by medical
students and professionals, and by families of deceased patients. Exclu-
sion of the general public may represent a significant reason for the
inexorable decline of autopsy rates and politicoeconomic support. Sen-
sitivity to public concerns regarding the autopsy process carries far-
reaching moral and educational significance. A better understanding of
the social value of the autopsy will help to ensure its survival in a cli-
matc of ever-tightening health-care budgets. Emphasis must be placed
on intcgrating the autopsy process, from the initial request, perfor-

mance and post-autopsy follow-up with families, to the diagnostic, pa-
thohinlagic and epidemiologic interpretation of the results obtained.
Onpportunitics for investigating causc of death currently lie primarily in
animal modecis or in forensic postmortem material where the cause of
death is frequently known. Public awareness of the autopsy's special
rolc in the setting of natural and unexplained death is essential if the
autopsy is to be retained as a key tool in understanding human disease.
(Key Wards: Autopsy; Cause of death; Public; Budgets)
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Persuasive arguments regarding the value of the au-
topsy for medicine in particular and for society in general
have had little impact on dwindling autopsy rates. A
sharp focus on cost containment in medical services is
only one of many factors that have limited the role of the
autopsy as a form of quality control in medical care and

From the Depaniment of Pathology and Laboraiory Medicine, St.
Paul’s Hospital-University of Briitsi Columbia, Vancouver, British Co-
lumbia. Canada.
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lumbia, 1081 Burrard, Vancouver, BC V6Z 1Y6, Canada.

61

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques

Sil

as an educational tool for medical staff, students, and be-
rcaved families. Ironically, the sharp decline in autopsy
rates has been matched by a paradoxical increase in the
number of articles describing the myrniad purposes of the
autopsy. This literature reflects the attitudes of a diverse
population including various medical student groups,
clinician subsets, pathologists, laboratory physicians,
and familics of deceased patients.'? Their opinions sug-
gest that logistic, fiscal, professional, and personal factors
may all contribute to the diminished importance of the
autopsy in medical care. As discussion of this dire situa-
tion continues, it is important to consider the public at
large whose perspectives have, for the most part, been
largely excluded from the autopsy debate.?

Sensitivity of health-care professionals to family con-
cerns is a matter of central importance to health and
medical services of all forms. Requests for autopsy or or-
gan donation represent a desired extension of medical
requests benefiting not only the family, but also society
as a whole. These requests, by their very nature, are tax-
ing for both the soliciting parties and those being asked.
The circumstances under which a person would be will-
ing to authorize an autopsy on himself, herself, or a fam-
ily member are quite distinct from the more private emo-
tional and psychological issues that a person must face in
the process of being asked for an autopsy. Recognizing
this critical distinction may allow health professionals
greater insights into a more successful request process.

A synopsis of critical elements in the autopsy request
process was articulated by leading clinical service heads
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TABLE 1. A SYNOPSIS OF CRITICAL ELEMENTS FOR SUCCESS IN OBTAINING AN AUTOPSY

Attitude

Autopaos toatine Permission will be cequested in evers deith Antopsy can be viewed asa positive

option, oflcred to every fanniy

Availability

Attendimg stafl avatalality 1< an amperniant resource 10 hausestath or nursimg stafl when congerng

anse regardimg appropnatencss of the request or if reluctance 1s voreed. s heipful o offer
expectanions of what might be learned in the autopss

Timing

Absolve Guilt

Avord reguesting an autopsy i close provmnty 1o the pronouncement of death ¢ oordinaie the
closure;gneving process with other involved staft e panent with {anuies
Autopsy may remove concern about possible genetie defects. Espeaially insudden andyor

uncapected death. the autopsy may answer questions whichf ieft unanswered. generate guilt,
Ihimimate suspicion & provide reassurance.

Benefits To Others
organ donation)

Nursing/Ancillary Support

Fanmihes mav take solace in the possibnbay that other persons might benefit (from new knowledge or

Famihies benefi fromy a primars earcgiver i astresstul tme They are penerally most open 1o those

persons with whom they have developed a relatianship, however briet

Bereavement Programs

Connnucd long-term support helps fanihies deal with gnef. A sensitive and umely shanng of

autopsy results can be an important part of tins process.

From McManus, 1994 Reference 4

at a campus-wide forum on the autopsy (Tablc 1).* These
clinicians, with 100% autopsy rates dunng the previous
year (representing solid organ and bone marrow trans-
plantation, gastrointestinal diseases, pediatric cardiology
and pediatrics services), stood in contrast to certain other
clinical service chiefs with 0% autopsy rates. The cssen-
tial role of the physician in the request process was revis-
ited, and perhaps not surprisingly, physician attitudes to-
ward the autopsy had a major impact on whether
autopsy permission was obtained. Physicians with high
autopsy rates concurred that the autopsy should be
viewed positively and requested rowtinely, in evervdeath.,
Further, successful requests depended on a capacity to
convey to families the immensely important nced to un-
derstand not only the cause of death, but also the imypact
of various evolving therapics, related processes. and the
unknown.

The public understands that autopsics. in .esscnce,
may yield crucial information; however, misconceptions
regarding the role of the autopsy persist in today’s soci-
ety.® It is ironic that public support is greatest for an au-
topsy on a family member who has had a bullet placed
between his eyes and least for a patient with medical dis-
orders and an undetermined pathogenctic sequence of
events.!

The Decedent Affairs Office 1s a concept and reality
that requires further elaboration.®” The success of such
an offlice depends upon the effective use of the autopsy
in medicine, which, at all times, 1s a dual responsibility
involving both the clinician and pathologist. At certain
centers, requests for autopsy and requests for donation
of organs for transplantation are linked. An interdisci-
plinary eflort involving pathology, pastoral scrvices, so-
cial and psychological services, clinical scrvices, admin-
istration and others in the community at large would
place the necessary emphasis on the autopsy as onc ma-

jor picce of the diagnostic, investigative, epidemiologic,
and counselling matrix of proper medical care. The De-
cedent Affairs office thus should become a nondepart-
mental, interdisciplinary fixture within health-care insti-
tutions. It could serve as the reference point for planning
and completing autopsies, an information clearinghouse
for health professionals, a source of educational materi-
als for public groups regarding the autopsy, and, particu-
larly, as a focus for the provision of solace and under-
standing on a consistent and repetitive basis to families
who cxperience a death (with or without autopsy) in the
context of a given health-carc organization. Such an
officc may help to close existing gaps in communications
upon which the autopsy's bencfit depends (Fig. 1).* The
implementation of such stratcgies does not necessarily
represent sclfless altruism. Establishing the link between
understanding and compassion, as cxhibited by health-
carc providers dcaling with grieving families, would soon
feced back positively on a particular hospital or clinic
offcring these essential supports. Only 10 years would
have to pass in a busy, medium-sized tertiary hospital for
more than 5.000 deaths to occur, and for more than
5.000 familics to be positively impacted, despite the
dcath.

On May 25-26, 1995, through the sponsoring support
of the Culicge of American Pathologists, American Soci-
ety for Clinical Pathologists, and Association of Pathol-
ogy Chairs. an interactive sympostum, “Restructuring
Autopsy Practice for Health-care Reform™ brought for-
ward many suggestions for improving the autopsy. Em-
phasis was refocused beyond timeliness on the role of the
laboratorian and laboratory physicians in the counsel-
ling process following the postmortem. The symposium
also highlighted outcome analysis and rescarch (with the
autlopsy as a central component), tissue bank develop-
mient and use, and “modern’ insightful autopsy perfor-

AT CT s October (Suppl 1 199

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



MCMANUS AND WOOD

S13

The Autopsy: Addressing Public Necds

Indicates Deswre For
Autopsy

FiG;. |. Autopsy communication

loops.

Aulhonzes
Autopsy

|

FAMILY —

‘PHYSICIAN,
NURSE

Belter (less expensive) Care
Of Next Patient With Same
liness

T

Phys«ian
F ollow-Up
{6 months F
4 and

beyond}

Pubiication and Presentation of
Findings

l

Physcian Raquer
Autormy

Triage/Archive of
Tissue. Cells, Filuids

Review of Chmical Data
Radiographs, and Laboratory
Findings by Pathologist

Sharing of Results Between

l

AUTOPSY

mance. Various means of streamlining communication
and interaction were also discussed, including ways of
relating ecology to genetics through properly formatted
autopsy forms, opportunities for intcrsite linkage
through video transmission, and electronic storage of
data from a clinicopathological point of view. All of these
ideas, if put into action, are potentially pivotal dctermi-

TABLE 2. METHODS TO IMPROVE AUTOPSY RATES

Identify champion of quality assurance

Ulilize autopsy reports for potential revision of paticnt care pratlices
(value-added care)

Campaign to educate the medical profession and socicty as a whale to
make them aware of autopsy discoverics that have contributed to
medical knowledge

Stress excellence of educational tools for clinicians, pathologists. and
rescarchers

Emphasize evaluation of new techniques, procedures. or medication
for paticnt care

Improve the process of obtaining conscnt

ask for pcrmission at every dcath
institute a non-physician autopsy advocate

Improve communication of autopsy results

shorter reports with more expert information
morc timely completion

improve communication loops (scc Figurc)
oral communication of results

Establish a national autopsy databasc. or at lcast major clectromcally-
linked registries

Obtain reimbursement for the autopsy

link rcimbursement to autopsy performance standards
Reinstitutc regulatory requirements

From McManus and Babul. 1996, reference R

Pathologist and Physician

Adapied trom McManus and Babut (!996)‘

nants of the autopsy's value. Most important, the sym-
posium'’s idcation reflects a sensc of urgency required if
funding issues for autopsies, be they overheid or profes-
sional, are to be solved. A similar emphasis \/as levied on
finding strategies to draw certain pathologi ts’ attention
back to the relationship betwecen life, illners, decath, au-
topsy, and renewal.

Two ends of the cost-benefit hobbyhorse were exam-
incd: sccuring the funding basc versus reest.blishing the
relevance of an exquisitely exccuted autlopsy process.
Which end of the horse should be addressed first? Busi-
ness plans are ultimately important, but not the raison
d'étre for progress. Without inspiration, commitment
and desire, no amount of economic strategizing will yield
changes in the autopsy. Pervasive will for performance
of the autopsy, and reflection on its long record of clini-
cal and discovery value, may eventually draw scnsible
people, even burcaucrats, 1o recognize that the autopsy
is something they can not afford nof to fund. The high
qualily autopsy remains a paramount benchmark of a
Ingh quality health-care system.

The issues facing the autopsy will not be resolved rap-
idly. Mceting the public nced for forensic and nonforen-
sic autopsies depends on the strength of commitment of
medical professionals, many of whom are pathologists
and prosectors. A more realistic distribution of moral
and fiscal attention to the autopsy component of medical
care is the only route to revitalization of this tool. The
challenge remains for pathologists to perform discerning
disscctions and make modern interpretations of discase
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processes. Societal willingness to promotc autopsics on
pecople with obvious causes of forensic death (albeit
driven by the voracious legal systcm). and scientists” ap-
preciation for required autopsics on experimental ani-
mals in pathogenetic research stand in stark contrast to
the lack of a requirement for autopsies in large expensive
chnical trials, and the even more stnking disregard for
autopsies as a fundamental component of general medi-
cal care.

The public can be convinced that autopsies of all types
arc esscntial, but who will show them the wayv? Clearly,
1t is our duty as laboratory physicians to impart the
worth and value of the autopsy to our clinical colleagues
so that they, in turn, may lead patients’ families and the
pubilic at large toward a brighter, autopsy-punctuated fu-
ture.

The greatest challenge rests with the current fiscal re-
alitics of hospital medicine and the overall contraction
of healthcare dollars to be spent. It just may be that the
autopsy will be discontinued at some centers. The con-
cept that regional autopsy facilities might fulfill the
purposes for which the autopsy is performed is unlikely
without excellent, concurrently planned and funded
video links between sites. The impaired chances for im-
mediacy of the autopsy as an educational tool, for proper
supervision of a cadre of developing autopsists, and for
correlation of anatomic findings to clinical information
pertinent to a given patient will make such megafacilities
difficult to sustain. Such regional facilities may come to
share the reputation of remote forensic “autopsy fac-

torics™ unless they arc embedded in university medical
centers.

In closing. one mught well reflect on the observation of
Orenstein®. that a properly performed autopsy has been
widely validated as a procedure for more than a century;
however. the expectations from an autopsy in the twi-
hight of the 20th century are quite different than what
they have been traditionally ® A new level of pathobio-
logtc sophistication is expected. Other caveats for im-
provement of the autopsy and its fate are recounted (Ta-
bie 2). Clarification and validation of the autopsy’s
relevance in society arc issues for the public that may
provoke the changes so long anticipated for the autopsy.
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Note de synthese

Sur la question de la mort
et 'ethique medicale

En amont de I'appel d'offres sur I'éthique médicale, la MIRE a
sollicité la réflexion de quelques chercheurs. Nous avons

publié précédemment la note de synthése du rapport de Mar-

cela lacub L'évolution de la doctrine du droit sur Ia constitution
du corps et de la personne de la fin du xvir sigcle & nos jours
(Mire Info n°32-33). Nous publions aujourdhui le résumé de la
recherche de Bruno Py Sur /a question de fa mort et de
I'éthique médicale. Ce rapport s'articule autour de deux ré-
flexions principales : le médecin face a la mort et le médecin

face au cadavre.

A mort survient aujourd’hut,
I dans ["immense majorité des

cas, en milieu médicalisé, ce qui
est Ja rangon de |'efficacité de la méde-
cinc. Cet état de fait justific Ia réflexion
sur deux questions principales : le mé-
decin face a la mort (partie 1) et le mé-
decin face au cadavre (partic 2). Nous y
ajouterons quelques remarques sur les
x¢nogreffes (partie 3). 1 s’agit d"UN re-
gard d’UN juniste dont les éléments de
recherche sont destinés a stmuler le
débat éthique contemporain, compte
tenu des lois du 29 juillet 1994, dites
« lois bioéthiques »

Le medecin et la mort

L procédure de constitation du déees
repose aujourd hur essentieliement sur

la notion de constat par un médecin ;
pourtant”c’est I'officier d'état-civil qui
est I"autonité désignée par le Code civil
commce responsable de I'enregistrement
officicl de 1a mort. Le scientifique est
aujourd’hui « juge » du fait de mont, car
le médecin est devenu I'incontournable
expert qui est chargé par la société de
donner un avis technique sur 1'état du
corps. L.e médecin constate un fait, la
mort, mars 1l ne lur appartient pas de la
définir. Or. aucun auteur n’a pu définir
la mort sans aboutir a une solution satis-
farsante.

La necessité

d'un critere scienufique précis

Le diagnostic de [a mort évoluce au
rythme des connaissances scienufiques
ctdes progres de la lechnologic explora-
totre. « La constatation de la mort a
lowpours e1é une chose difficile 1'lle ne
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Bruno Py

octobre 1994 - 43 pages

se fait que par échelons. Il v a des tissus
gui meurent les premiers, d'autres les
derniers, si bien que la mort n'est pas
un moment, mais une période’. » Aprés

_ avoir €té fondé€ sur I’arrét du ceeur et de

la circulation sanguine, le nouveau cri-
tere, €tabli en 19687, sur la preuve de
I"altération irrémédiable du systéme
nerveux central dans son ensemble. La
technique diagnostique privilégiée est la
preuve de la disparition prolongée de
tout signal encéphalographique, qui dé-
montre ['absence irrémédiable d’activité
cérébrale. Le droit exige une accumula-
tion de vérifications cliniques censées
apporter une fiabilité du diagnostic de
mort. La discussion est encore ouverte
aujourd'hui sur la fiabilité scientifique
des méthodes de constatation de la ces-
sation de I'activilé cérébralc’.

Ces enjcux scientifiques concernent les.
moyens du diagnostic de la mort céré-
brale sans interférer sur ia définition de
la mort. Le cerveau est devenu e centre
de vic, remplagant le caeur dans le droit

1 Paul Coste-Floret. « La grefte du caeur devant la moirale
et devanl le dront », Rev Scrences Crim 1969 p 794

2 Curculaire n°67 du 24 avnl 1968 du ministie de fa Sante
On peut cntiquer la discretion de ce texte non publie au
JO

3 le debat porte sur le nombre d enregrattements et
surtout sur de nouvelles methodes diagnoshigues teites
que | angiograptue céréhiale conventionnelle Fangingra
phue 1sotopigue ou la technque du doppies pulse L Lamer
A Pitorger 1 Moreau, C Bellee D Payen, « Dhagnoshe de
13 ot cerebrale v La ransplantatinn o organes
Jepuy Amette 1989 pp 16 1/



positif avant. peut-étre. de le remplacer
dins la symbolique populaire et arus-
tque. La mori de la personne au sens ju-
ndigue est devenue la mort cérébrale au
sens médical.

Activité cérébrale et définition

de la mort : I'absence de débat éthique
Ce choix de I'Etat de défimir la mort de
I"étre humain en fonction de la destruc-
tion de son cerveau n’'a pas soulevé de
vaste débat au sein de la société fran-
caise. bien que I’on puisse s’interroger
sur ['opportunité du texte. « Les raisons
de la circulaire sont trés liées a la vague
de greffes du ceeur qui déferlait a
I"époque : I’équipe du Pr Cabrol était
préte pour tenter la premiére greffe fran-
caise. mais il lui fallait I'autorisation de
prélever un cceur “frais™ de donneur,
dans des circonstances qui ne soient
plus un homicide, c’est-a-dire sur un pa-
tient qu'on puisse dire mort, mais chez
qui la persistance de la circulation san-
guine aurait permis une excellente
conservation de ’organc. La coinci-
dence de dates est, a cel égard, plus que
rroublante. La circulaire est datée du 24
avril et la grefle, réalisée a I"hopnal de
la Pitié. est du 27 avril. (...) Nous ne
mettons pas en doute la conscience du
Pr Cabrol. mais nous restons troublés a
I'idée qu'il ait pu attendre, scalpel en
main. 1 arrivée a I'hopital de la circulaire
pour farre déclarer la mort de «son»
donneur’ »

La wie végétatuive, seule pernuse par la
mon du cerveau, semble étre pour la so-
ciété francaise du xx* siecle une vie qui
ne mérite pas d'étre vécue. el qui est
donc¢ volontairement, froidement et
consensucllement, exclue de la notion
de vie Nu nisgue-1-on pas par extension
de 1¢giimer un jour I'cuthanasie pour
toutes les formes de vies « qui ne méri-
tent pas d'etre vecues » 7

Le chowx d uuhiser le concept de mort
cérebrale comme cnitere juridique de la
mort a de grandes imphcanons philoso-
phiques et morales. 1 ne refléte pourtant
que L postion de la socicté frangaise a

unc période deternunec ¢t ne peut étre
présenté comme une valeur permanente
et absolue’. Le role du dront est de
donner a la socicte des hommes des
regles de vie en commun, la définition
de fa mort en est une. Dans 1"état actuel
des connaissances scientifiques. nous
approuvons cetie notion de mort fondée
sur la mort cérébrale car la destruction
du systeme nerveux central est un cap
irréversible qui sépare le corps encore
en vie du corps déja mort. Aucun méde-
cin n’a jamais rapporié de cas d'individu
en situation de mort cérébrale ayant ré-
instauré une activité cérébrale ultérieu-
rement.

Néanmoins, s'il n'y a qu'une définition
juridique de la mort, il faut accepter
'idée qu’il y ait deux catégories de ca-
davres : 1°) le cadavre « naturel », ou ca-
davre « froid », pour lequel on a laissé la
nature procéder a son lent travail de dé-
composition sans intervenir dans le pro-
cessus, 2°) le cadavre « artificiel », ou
cadavre « chaud », pour lequel, en
raison de 'utilité scientifique ou théra-
peutique qu’il présente, une équipe mé-
dicale mainuentartificiellement pendant
unc certatne durée, quelques fonctions,
comme la circulation et la respiration.

La sourte juridique du critére

scientifique de la mort : une circulaire !
Une simple circulaire contient depuis
vingt-cing ans la scule définition offi-
cielle du critere de la.mort. « Lorsque le
Juriste estinvité a parler de 1y mort il ré-
agit tout naturellcment en se référant
aux lois. Tl éprouve, 1a chose faite, ta dé-
ception a laquelle d ailleurs 1l s atten-
dait. Il ne decouvre pas dans nos textes
majeurs la moindre défimition juridique
de cet événement important de la vie des
hommes que consutue son achevement.
(...3 On nc peut qu'ére frappe de ce que
ni le legistateur, m e pouvorr reglemen-
tarre n'ont cru devoir, ou voulu fare fi-
gurer dans un texte ta noton de survie
artinoiclie”. » On ne trouve matheureu-
sement aucune avancée sur ce poinl
dans les lois du 29 quillet 1994 dites
« tors biocthiques ». au nsque de Lsser
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¢ developper dans 'esprit du public
des prauiciens des notions voisimes ma
dangercuses dimprecision. Clest ¢
particulier le cas en mauere de com
(pente prolongée de 'éveil et des réac
tions). concept de technique médicale
qui n'offre aucunc garantic sur le pla
juridique. car il est perpétuellemen
remis en cause par le progres de It
connaissance scientifique. La confusior
s'installe deés lors que se mélent les
termes de « coma dépassé’ », d’« état
végélatif® », de « coma stade n », elc.
Le droit ne peut se satisfaire de notions
aussi impreécises®. Si 1'on veut attacher
des conséquences juridiques impor-
tantes a un fait, ce qui est le cas pour la
mort, il faut se donner des régles précises
quant a la constatation de ce fait. La dé-
légation de ce pouvoir de constatation 2

4 B Portnor, « A propos de 1a définition légaie de la mort »,
Gaz pal 1988, doct p 300

5 « Entre tes deux extrémes, 13 mart civile qui était une
pure fiction. d'une part. et la mon cellularre intégrale qu
efface le code généuique de I'individu inscrit en entier dans
chacune de ses celivies, d'autre part. 1a perte de 12 vie
peul ¢ue placee a plusreurs stades differents . selon, no-
tamment. que Von considere fa vie de 1elation ou la vie ve
getauve » J-B Grenouviieau. Commentaire de la loi
n°76 1181 du 22 decempre 1976, relative aux prélévements
d'organes. Rev Dalioz 1977 p. 220

6 J Michaud. « La mort cerébiale. le point de vue du ju-
nste » 0 L3 tiansplantation d'organes. precite, pp 47-48
7 « le coma depassé est dej3 la mort »_ Pr Laurent Degos,
Les greftes d arganes, Dommos-Hammarton, 1994 p 93

8 « i faut tappeler que le prelevement d organes nest el-
fectve que sur des personnes dont le deces a ete constaté
pac un certificat et non sur des personnes en etat vegelat!
chromique v Etude du Consenl d'tiat, Scrences de la vie De
I'ethuque au dron. L8 documentation frangarse, 1988. .39

g « (J'ou des tetmes ambigus auourd hur abandonnes
comni: « COMA depasse » ou e, « mon mamnienu artifi

cretlement en survie » De telles expressions dovent etre
rejetees cai efles nsguent nolamment de donner a penser
que des jprelevements d organes pourraient etre etiectues
sut dos patieats dans le coma {Juliser encote ces termes
ambiqus « £51 nsquer 4e masgues 1a nohion essentelic o
s'agn en faitde cadavies » Lows Rene. La mort ceretndle

Le pont de voe ge e U autres agteurs nhesitent pas
3 parier de mortrone e e ienme de most cerebrale da ete
INUOAUA SIGIANT e QU une PATHE B Cops teslat en
vie Cetn Peste diicie o admetiie pout hesu
coup d autant que Lo ion Caitiavet parle de cadavie Hu
bert Nwvet henoe age Udier Nowy Defwution de Fetat

fHest

de mort ceiehiale degeslabien e prelevermenty ot eies
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des hommes de 'an. les experts. ne sera
crédible qutautant que leur mission aura
e1¢ préalablement définic avec mimutie.
[Des propos provocateurs pourraient
pretendre qu'en France « on meurt par
une circulaire™ ». alors qu on pourrait
constitutionnellement attendre une défi-
ntuon législative de fa mort au sens juri-
dique. 1l n"est plus temps de différer la
réflexion générale sur les valeurs essen-
uelles de la société frangaise contempo-
raine. Il faut rompre avec I'habitude de
laisser les techniciens définir les régles
de leur propre technique. Fatre I'écono-
mie d un débat éthique approfondi sur
ce point serait incompréhensible, sauf a
remiser I'éthique au rang de I'analyse
philosophique des innovations techno-
logiques et scientifiques.

Il revient au législateur d’exprimer la
volonté de la société frangaise quant aux
valeurs fondamentales que sont la vie et
la mort. « La notion de personne n'est
pas le résultat d'un jugement d’exis-
tence, mais celui d'un jugement de
valeur. De ce jugement dépend la défini-
tion de ce que nous pouvons nous per-
meltre et de ce que nous devons nous in-
terdire de faire de I'"homme et du sujet
qu'il est déja potentiellement ou qu’il
est encore en ces états'’. »

Le soignant, I'euthanasie et le droit

Les médecins sont concernés directe-
ment par la question de |'euthanasie. Or,
malgré I'évolution des mentahtés et le
développement de nouvelles approches
philosophiques et morales, la conception
Juridique est. pour 'heure, claire et
constante. L'cuthanasic est un homicide
prohib¢. La volonté de la vicume, méme
«officiellement » démontrée. ne fait pas
€chec a I'apphication de la loi pénale qui
punit I'homicide. « L auteur de I'cutha-
nasic ne saurait se prévaloir d aucune
excuse Iegale tiree du consentement de
la victime puisquaucune disposition
textuelle de ce genre ne figure dans
notre Code penal’™. » Il se prauque quo-
tudicnnementune hypocrisic gui consiste
a fwre admimistrer un produnt mortel. on
parle souvent de cocktul Ivique. par un

subordonné et en paruculier une infir-
micre. Cela ne modific en rien la posst-
biltie de poursuivre et de condamner ces
fans. L'exécutant est I'auteur principal
de I"homicide. s7il est conscient de la
portée de son geste. Le médecin qui
prescnit un cocktail ivtique, méme sl
ne I'administre pas lui-méme. est punis-
sable en tant que complice d"homicide.

L'incompatibilité de I'euthanasie
et de la déontologie médicale
Tout acte médical ne peut s"inscrire que
dans une démarche protectrice de la vie
humaine : « Le médecin, au service de
Iindividu et de la santé publique, exerce
sa mission dans le respect de la vie et de
la personne humaine''. » La mort est un
fait dont le médecin doit tenir compte
mais qu’il ne doit jamais précipiter. « Le
médecin doit s'efforcer d’apaiser les
souffrances de son malade. Il n"a pas le
droit d'en provoquer délibérément la
mort'. »
Le Code de déontologic médicale n*af-
firme pas le respect absolu et en toutes
circonstances de la vie. Le refus consen-
sucl de I"acharnement thérapeutique,
¢’est-a-dire du prolongement artificiel
et désespéré de la vie, prouve que le
corps medical contemporain ne préco-
nise pas Wh devoir absolu de lutte pour la
vie. La déontologic médicale affirme le
devoir de lutter pour la vie, mais ne crée
~pas I'obliganion de s acharner pour la
vie. Seule la privation volontaire de la
vie estilficne et les thérapeutiques pal-
liattves ne contredisent pas le principe
de respect de ia vie Le médecin satisfait
a 'obhigation deontologique de respect
de lavie lorsqu™il apaise les souffrances
de agonie et lorsquil accompagne le
mourant vers la mort,

Le sorgnant est servitewr de la sante il
ne dont jamais succomber a la tentation
de devenin e dispensatewr d-actes éloi-
gnes de toute perspective curative Agu
dans un autre but serait faunf car non
contorme a I'objecut de recherche de ia
santeé « Le médecin .y doit limiter ses
Prescriptions clses actes i ce gun est né-
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cessatre”™. » Le medecin n™a e « drogt de
Jouer » avec la sanie du sorgne que s
I"espoir de gain est plus grand que J;
peric prévisible ' « Le medecin doj
s'interdire (...) de faire courir au malade
un risque injustifié*. » Tous ces impera-
tifs déontologiques sont strictement in-
compatibles avec le concept d euthana-
sic. Donner la mort n"apporte jamuais
dutilite a fa santé dautrur. Tout au plus
peut-on parler de cessation dex souf-
frances. Mais la notion de soins pathatifs
et une meilleure prise en charge de Ia
douleur doivent permettre désormais de
concilier fin de vie et interdiction de
I'euthanasie. Certains partisans de | eu-
thanasic se sont longtemps réfugiés der-
riére la notion de dignité pour réclamer
la Iégalisation de cette pratique. Mais
dés lors que I'on accepte d aider et de
soulager le mourant, il y a licu de ren-
verser I'argument. C'est en accompa-
gnant médicalement le malade lucide
vers la mort que le soignant contempo-
rain rcdonne au mourant cctte dignité
humaine que certains lui avaient volée
en le privant de sa mort.

Le medecin et le refus de la mort :
l'acharnement thérapeutique

Le médecin détient aujourd hui les
movens techniques de faire continuer
unc forme de vie dans un coms mourant
ce qui lut pose de nouveaux problemes
moriaux. « Le temps de la mort est aliongé
au gr¢ du médecin : celui-ci ne peut pas
supprimer ta mort, mais il peut en regler
la durée”. » Sur le plan juridique. il faut
sc demander st la poursuite de soms -

10 [ expression estde Lidine A Charal L es preicvements
d organes. commentaite de 13 forn®76 1181 du /7 de
cembie 1976 RTD soc 1978, p 459

11 Catherme Labrusse-Riou. « La venite dans fe dron des
persannes »on Uhomme g natue et e diont theshan
Bourgews 1988 p 169

17 Bavnond Charles Peot on ammetine Leuting s b
Yeioo

brasn toornal ges notaines e oey vin @t
13 0c s 28 s 1979 ane !

14 Decey 2Howin 1979 ane 20

15 Dt B o 1979 0t Y

16 Deciet 2Hom 1979 art 18

17 Vicupne Anes L homme devand o e L
mo: S St YD



tles peut recevorr une qualification pé-
nale Or. on admet que tout acte médical
est une ateinte @ [Nintégrité corporelle
objectivement infractionnelice sauf
lorsqu’un fait jusuficatif vient empécher
larépression”. Un des fondements du fait
Jusuficatif médical est la nécessité de
poursuivre une finalité thérapeutigue, qui
repose sur utilité de 'acte médical pour
la sami¢ personnefie du sujet traité. L'acte
médical qui n’est pas utile & la personne
du soigné est illicite.

« Le probléme de ["acharnement théra-
peutique renvoie donc a la question fon-
damentale de la finalité du geste théra-
peutique qui. dans son essence, doit
toujours €tre orienté vers ct pour le bien
de la personne. Quand le traitement de-
vient une fin en soi, I'étre humain ne
peut étre que lésé, parce qu’il est alors
finalement ignoré™. » Donc, la poursuite
de soins devenus inutiles est pénalement
condamnable.

L'acharnement est un dépassement de fa
mission médicale de la part de ceux qui
refusent de reconnaitre les limites du
mandat confi€ par la société : étre utile a
la santé des malades. et qui poursuivent
alors un fantasme : abolir Ja mort. « La
tache du médecin n’est pas de maintenir
la vic & tout prix ; ellc n'est pas d empé-
cher la mort naturelle ; elle est seuiement
de prévenir et d'éviter la mort patholo-
gique, survenant avant I'heure™. »

Regard de juriste sur les soins palliatifs
La médecine palliauive préconise au lieu
de I"acharnement thérapeutique et i la
place de "abstention médicale une ac-
ton medicale différente. Le corps médi-
cal peat se rendre utife i cetur qui va
mourir en [y apportant des sons de
confort sans hen direct avece la patholo-
gie g et en tann de le fare mounr.
Soubager Ly doulewr est Mobjecut pre-
neradoucr L finde vie estesprit aé-
neral de Lo medecine palhative, Lacte
curatt! poursatt une utihiee directe. Hucte
pathatt une utthie indirecte, mams als
sont tous deuy imcontestablement uules,
ce qur suftitamnteerer la définmon de la

finabiee therapeanqgue

Cetic extension de la notion de but
curatif est strictement paralléle a 'ex-
tension de ta définition de la santé. défi-
niuon positive qui tend aujourd hui i se
fonder sur la notion de bien-étre.

Soins palliatifs au profit d'un feetus -
I'avorton vivant

La question du délai acceprable pour
prauquer licitement un avoriement thé-
rapeutique n'a, semble-t-il, jamais été
abordée en jurisprudence. En cas d’indi-
cauon médicale et avec le consentement
de la mére, une ITG peut étre pratiquée
quelle que soit la durée de gestation déja
€coulée. Or, il arrive assez souvent
qu’apres I'extraction ou I'expulsion, le
feetus soit vivant®'. A défaut du plus petit
espoir de viabilité, le réle du corps mé-
dical est un role palliatif. Ne pouvant
faire vivre, ne pouvant tuer, la médecine
doit accompagner I'avorion expulsé vi-
vant vers {a mort certaine en minimisant
ses souffrances™. Si, par suite d’une er-
reur d’évaluation de I'équipe médicale,
le feetus vivant, que 1'on avait i tort
considéré comme non viable, s’ avéere
étre viable, il est certain qu’on ne peut ni
le wer ni le laisser mourir. Par la nais-
sance e fatus est devenu une personne
humaine bénéficiant de la protection in-
tegrale du deeit.

 Le médecin et le cadavre

Le drotta lMintégrité physique. qui peut
etre inclus dans les droits de la person-
nalite. benéficie a "homme de son
vivant mars aussi apres sa mort. Celui
qui fut une personne, au sens juridique,
contiuc a entrer dans le champ de pro-
tection instiuc par le dront.

De 1a protection de I3 sépulture

ala protection du cadavre

Avant 1992 1 iermumation de violation
de sepulture visait a proteger I'ensemble
cadavie-tombeau. des lors qu on tui
avint donné une derniére demeure défi-
mnve Tantque le corps ¢t son contenant
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devaient étre modifies, il ne STagissait
encore pas d un acte préparatoire i in-
humation. et on nc¢ pouvait pas encore
retenir la noton de sepulture. Ceg(
pourquol unc aulopsie pratiquee en vio-
lation des regles legales ne constiuai
pas le délit de violation de sépulture. En
1992, le I¢gislateur a4 estimé nécessaire
d’instituer une protection specifigue du
cadavre humain™. L'infraction nouvelle
impose une analyse dc la licéné des at-
teintes au cadavre pratiquées par des
médecins, en particulier dans le domaine
de I’autopsie et du préievement d’or-
ganes car le corps mort est aujourd’hui
protégé contre les atteintes a son intégrité
propre. Les médecins ne peuvent déroger
au poncipe d’intangibilité du cadavre et
étre pénalement justifiés lorsqu'ils por-
tent atteinte a I'intégnité d’un corps mort
que s’ils respectent les dispositions 1é-
gales sur la dissection, I'autopsie et le
préicvement d’organes. L'intangibilité
du corps humain d"autrui est le principe,
la permission d’y déroger est I'excep-
tion.

18 Cf Bruno Py. Recherches sur fes justifications penales
de I'activite médicale. These Droit. Nancy 1993

18 Jean-Lours Baudouin et Danielle Biondeau, { tugue de
la mort et dioit de la mort, PUF, 1993, p 89

A) Jean Hamburger, Progrés de ia medecine et responsa-
bilités du médecin. 0 2* Congrés international de maorale
médicale. Pans. ONM. 1966, vol 1, p.299

21 1 faut lucidement analyser les problemes unidiques
posés par la présence dans les mains du corps medical
d'un étre vivant non viable « Pesant pres de deux hvres,
un enfant de cette taille remue loujowts tes bras et les
jambes. essaie de respirer. et le plus souvent coe Dans les
avorlements de ce type on a 100% d enfants vivants
Jean Toulat. L avortement  cume ou liberation 7 | ayard
1973 pp 43-44

22 Cenams relient cetle hypothese & la noton de clause
de conscience du praucien  « Souvent I'enfant 1ssu d'un
avoriement est. en fait. vivant puis supprme: £ ost peut
etre ce Qut exphgue ausst 1a possibiite accurdee a toul me

decin d invoguer 13 7 Ciause de consuiegnce el oe retuses ge
pratiquer un avortement » Xawviet {abhee (3 condition ju

ndique du Corps humas avant s nas s ance L ypes 1a
mort PU {ilie 1990, p 14

23 «loute atteinte a FinteQnle duy cadavie par yueigue
moyen que ce soit est putie (4 uian o empee annement e

de 100 000 trancs d amenne a0 720 1 0 T NG pen



L'uulisation du cadavre

a des fins scientifiques .

La mort peut servir la vie™

L evolution de la science a su tres 1ot
urer une utihie médicale de Fexploita-
tion du corps mort de "homme. Le mé-
decin s est imitialement vu attribuer la
fonction de constatation de la mort,
avant de se voir reconnaitre le droit de
« loucher » au cadavre pour des raisons
scientifiques et pédagogiques. Des lors
que la sacralité du corps mort était rela-
tivisée, il n'y avait plus d obstacles mo-
raux 21" utilisauon du cadavre. Il apparait
qu’en matiere d’atteinte médicale 2 I'in-
tégrité du cadavre, le but scientifique a
précédé IMutilisation thérapeutique ;
alors qu’en ce qui concerne les atteintes
au corps vivant, le but thérapeutique a
précédé I'utilisation scientifique. Dans
tous les cas, il s'agit de I utilisation mé-
dicale d'un corps humain, sans intérét
direct pour la santé de la personne.

Ii a fallu de nombreuses années pour que
Pesprit humain accepte que I'on utilise
une partic d'un corps mort au profit des
vivants et « quau prix d'un sacrifice mi-
nime de notre sensibilité, chacun de nous,
puissc. en mourant. rendre un dernier ser-
vice™ ». Ce sacrifice accepté est de tolérer
une aticinte au cadavre dont le respect
n"est plus alors absolu. Du jour ou F'on
donne au corps mort. en tout ou parte,
une utilité directe ou indirecte pour les vi-
vants, on cesse de lut accorder un respect
absolu. Pour savorr ou pour soigner, le
mort est devenu utile aux vivants.

Iy a aujourd hur quatre catégories d'at-
teintes licites au cadavre de 1'étre
humain dans un but scientifique. L'au-
topsic judicraire et I"autopsic scienti-
figue (recherche des causes de la mon)
qui pewvent e ordonnecs v compris
contre I avis du détunt. L autopsie pure-
ment scientifique et fa dissection qui
supposent e recucil de I"approbation
cxpiosse de la personne avant sa mort.

Lutilisation du cadavre dans un bul
therapeulique

On ne peat enticindre les valeurs s0-
crales de protection du cadavre gue dans

|
t

”

un but supcrieur. lur-meme reconnu
comme permetiant unc dérogation 2
Pinterdiction générale « Ce niest pas
manquer de respect a un cadavre que
d cn revitaliser des éléments. en les
greffant sur un homme a sauver. Car,
dans la hiérarchic des valeurs. celles
qu on sauve sur "homme vivant, per-
sonmifiant I'esprit. pniment celles du ca-
davre. qui. déserte par I'esprit, va re-
tourner a la poussiere™. »

L apport esscntiel de la loi du 22 dé-
cembre 1976 est d"avoir construit un
édifice juridique global reconnaissant
officiellement le principe des préléve-
ments et des greffes sur ["étre humain.
Elle était nécessaire pour pouvoir
justifier une atteinte médicale au corps,
vivant ou mort, qui n’offrait aucune
utilité thérapcutique au sujet de 1'inter-
vention médicale. Elle mit fin aux hési-
tations, tant morales que juridiques, de la
doctrine sur la licéité¢ des atteintes au ca-
davre humain : « de fait, lors de la dis-
cussion parlementaire relative aux prélé-
vements post-moriem, nul ne savait plus
au juste si 'autorisation était le principe
ou I'excepuion...”” » La société recon-
natssait une nouvelle valeur, I'intérét
thérapeutique ou scientifique, qui deve-
nait jundiquement supérieure a unc va-
leur ancienne. le respect absolu de la dé-
pouille mortelle. Cette reconnaissance
s ¢lait accompagnée d’un arbitrage entre
les partisans d'un droit excluasif de 1'in-
dividu sur son corps, lenant du respect
du consentenmient expres des défunts, et
les adeptes des théories « collectivisies »,
préconisant un drowt du groupe social sur
les restes des membres de la collecuvité,
sans tenil cmnplc des avis PCF.\()I]I’]C'S
des étres decedes.

En maucre de prelevement dorganes
sut le cadavre, le leeslateur a successi-
vement utihise plusicurs mecanismes de
prise cn compte de L volonté des défunts
compte tenu de Feapenience de Ta lor de
1887 qui permetunt déja les dons de
corps a la science medicale. A aucun
moment b noa ete envisage de ne pas
tenir compie de avis des personnes dé-

cedees
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La prise en compte

de la volonte des défunts
Contranrement a la lor du 7 juillet 1949
« permettant L pratique de ka grefie de
cornee ». la for du 22 décembre 1970 a
écarté le principe du legs expres pour lui
préférer la notion de présomption de
consentement au prélevement. Chaque
élre humain est censé CoOnsenur. tacite-
ment. 4 une atleinte a son cadavre prau-
quéce apres sa mort. « La lot consucre
une sorte de pouvoir d’offrande, pour ne
pas dire de sacrifice d’autrui, a la cause
publique de la recherche supposée
conforme au bien public™. » La pré-
somption de consentement dc tous les
défunts a un prélevement d’organc avait
été volontairement définic comme rela-
tive et non irréfragable. Elle pouvait étre
détruite par la preuve de I'opposition du
défunt aux prélevements légaux. L'acte
n’était admis que « sur le cadavre d'unc
personnc n’ayant pas fait connaitre de
son vivant son refus d'un tel
préievement ». Le légisiateur. par
ailleurs prudent face a 1"altruisme des
vivants. n hésita pas a présumer "al-
truisme des morts.

La loi du 29 juillet 1994 :

le maintien du consentement presume
Malgr¢ la tongueur des débats avant
précédé le vote des lois dites « bioé-
thiques ». le l¢gistateur n'aen ricn mo-
difi¢ fa prise en compte du consentement
des « donneurs dorganes ». « Le préle-
vement d organes sur une personne dé-

24 «Hie locus est by mors Qaudet SUCCUrere il «fn
co ey b mort se repouit de verir au secouts de lovie s,
Aphonsme nseot du fronton de | amptutheatie de dissec:
Lon de | unwersite de Bologne. Gurde wndique ges prele
vements d organes. Assistance pubhique des hoprigux de
Paris 1985, avant propos. p 1

24 Hent Pequgnot @ Autopsie chmgue. { Laen dec
1904
A, Hiene Sdvatier [es problemes ndiques Jes pansphen

o anganes humdnts. Rapport au collonue ae TAm

fa3iin

Cate e maQistrat resstants g mars 1968 1 1904
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cedée () ades fins scientifiques ou the-
rapeutiques (...) peut étre effectué des
lors que la personne concernée n'a pas
fant connaitre. de son vivant, son refus
d un tel prélevement™. » Cela signifie,
d'unc part, que la pratique des équipes
de préleveurs ne sera pas facilitée sur le
pornt de la relation avec les families et,
d autre part. que I"étenduc des préieve-
ments licites n"est absolument détermi-
née par la lol.

Les probléemes d‘application

du consentement présume posés

aux praticiens préleveurs

Le sentiment des juristes corroboré par
I’avis des autorités médicales compé-
tentes est que I'information est si insuf-
fisante que 1’on ne peut pas parler au-
jourd'hui de réelle liberté de refus des
citoyens en raison d’une mauvaise
connaissance de la loi. Bien que I’on ait
organisé un systéme de centralisation
des refus de prélevements. il faut recon-
naitre que le dispositif Iégal pose de
nombreux problemes d application
concrete. Les regles Iégales sont claires,
il faut rechercher fa volonté du défunten
maticre de prélevement sur son orga-
nisme. On pourra prélever chaque fois
qu’on n"aura pas la preuve de son refus,
soit - en cas d acceptation anticipee, de
stlence ou méme de doute. Dans 1"absolu,
cela permet au corps médical d agir tres
promptement. Face aun individu decédé,
n avant pas fart de mention expresse de
son refus. par un ¢crit. ou tout autre
movyen, 1l est possible de prélever.

En réalité. les médecms ont pris Fhabi-
tude de solliciter les familles dex défunts
pour ~olliciter leur temorgnage quant a
un eventued refus de leur proche avantsa
mart . H faut obtenr autorisation des
fanulles quand b s"agnc dTun mmeur, ou
au moins son accord dans fes autres cas.
Rale. o combien difficile et déhcat, du
medecm qui dont prendie contactavee la
faomlle. qui saura comprendre sa pemne.
it Partager el Progressivement, sans
continte, Famenera au consentenient
du don » Ceue procedure aboutt par-
fois o enpression dune opposition de

k

la tamille qui. bien que suns etiet sur le
plan juridique. paralyse dans les faits,
I"action des médecins-préleveurs®.

Or. ceue habitude. si louable que sorent
ses motivations. complique largement la
misc en ccuvre pratique de la loi. Tout
d abord. elle peut géner les familles en
leur confiantdes responsabilités morales
que lc lo1 ne leur donne pas. On ne me-
sure pas les effets psvehologiques que
peut causer I'implication forcée des
conjoints ou des enfants dans les at-
teintes au cadavre d’un étre aimé. Le
deuxiéme inconvénient majeur réside
dans 1'abaissement du nombre de
greffes, car il est certain que le doute
empéche en faitles médecins de prélever.
De plus, il faut prendre en compte que le
facteur temps est essentiel pour la réus-
site d’une greffe. Or, la consultation des
familles est synonyme de démarches
longues et coliteuses en temps qui peu-
vent diminuer proportionnellement les
chances de survie du receveur.

Les deux axes d'unc éventuclle réforme
du droit des prélevements sur le cadavre
devraient étre I'information des vivants
et le respect de leur volonté éclairée.
Aussi faut-il encourager les pouvorrs
publics a ne pas tarder a élaborer le nou-
vecau moyen d’expression des refus. ins-
titué par latoi du 29 juillet 1994, « Ce
refus peut etre exprimé par 1'indication
dc sa volonté sur un registre national au-
tomatisé prévu aceteftet. li estrévocable
a tout moment. Les conditons de fonc-
uonnement et de gesuon du registre sont
déterminées par décret en Conseil
d Etat”. » Cet ambitieux programme
pourrait étre simplement nus en place
par une implication de tous les medecins
francars dans le réscau d immtormation et
d expresston de Ja volontd des cntovens.
N est-11 pas possible gqu a occasion des
visttes medicales obhigatores fes Fran-
cars sorent informes simplement des
disposttions de L lor 7

A Pheure des bangues de donneesintor-
maniques et du Mimitel. nous esperons
beancoup du fichier naviowal des - der-
meres volontés médicales - tonde sur le
respect de Fanony n et o reversebaligé
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des opintons 2 Un tel fichier. remphit
avec un médecin lors d’une visite. par
ailleurs ordinaire. serait alors interlo-
cuteur ofticiel des equipes chirurgicales
susceptibles de prélever. Labsence de
refus exprim¢ serait alors le signe d'un
véritable consentement présumé. Le
message peut ¢tre simple @ « Nous
devons prendre conscience que nous
sommes les seules sources d organes et
que notre corps est une richesse fabu-
leuse. Ne pas en faire profiter les autres
est comparable a se faire enterrer avec
tous ses trésors. Tout ce qui n'est pas
donné est perdu’. »

Le consentement présumeé

et le probléme de I'étendue

du prélévement licite

La loi du 29 juillet 1994 a certes distin-
gué les organes des tissus mais cela ne
conceme que le prélevement sur la per-
sonne vivante. En ce qui concerne le
prélévement de tissus sur le cadavre, les
regles sont les mémes que pour les or-
ganes. Le recours au consentement rap-
porté par les proches est trés ambigu en
ce qui concerne I'étendue de la volonté
du défunt. Hormis les cas de refus total
ou partiel du défunt, la lot ne limite pas
I"utilité des prélevements sur les ca-
davres a telle ou telle partic du corps.
On ne peut pas, ex nihilo, mérarchiser
les composantes du corps humain. Cest
pourquot nous retiendrons que, scton les
loi de 1976 ¢t 1994, s1 les conditions 1€-

29 Loidu 29 juilict 1994 art b 677 7Csp

30 Chustian Cabrol Prelace w les peclevements
g organes pour 1a transplantation Nous y voyons une
derve de la presomption de consentement personnel vers
I'autonsation par les hees

31 1 a unsprudence admuustialive saisie d une action en
responsabtlite civie pout taule damuistiative en matiere
de prelevement d organes le rappetiv guelguetors les
membres de ta tanmdle nont aucun dron d opposiion au
prefevernent en Las de sience du defunt avant le deces Ct

16 ma: 148 Junsdatd 07 0A005E Le conoint €St non
fonde 3 sodtein quie sd propne AulnnsFLONn est necessane
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aales sont respectées. « theoriquement
les différentes parties du cadavre peu-
vent donc étre prélevées jusqu’ace qu’il
ne reste rien du tout™. »

Quelques réflexions a propos
des xénogreffes

La science médicale a trouvé en |"animal
un producteur de matiére thérapeutique
et un sujet d'expérimentation. Il est, au-
jourd’hui, techniquement concevable de
prélever sur un animal, vivant ou mort,
un organe ou un tissu pour le greffer sur
le corps d'un homme malade. « Si les
droits de 1’animal peuvent exister, le
conflit d’intérét entre ces droits et ceux
de 1'homme penche au profit de ces der-
niers lorsqu’il s’agit d’en préserver la
vie". » Il n"y adonc aucun empéchement
juridique a la pratique de la xénogreffe.
Tant que la pratique est expérimentale,
les normes juridiques sur I'expérimen-
tation animale et sur I'expérimentation
humaine trouvent application dans leur
domaine de protection respectif. Si la
pratique dépasse le stade expérnimental,
elle doit étre soumise aux regles ordi-
naires de licéité de I'acte médical.

Lcs recherches actuelles en maticre de
xénogreffes semblent s orienter unique-
ment vers 'utilisation de ['organe
animal en tant qu organe de substitution
dans I'atente d'un organc humain com-
patible. Scules des situations d'extrgme
urgence et d absence de greffon doivent
permetire de telles implantatons. Dans
I"atiente de regies jundiques ou deonto-
logiques precises sur la hicéite des x!no-
greftes, les recherches screnufiques
continuent” Conune pour tout acte me-
dical. le medecin doit recucilli préala-
blement le consentement libre et éclairé
du sujet En matere de xénogreffe. le
consentement du grettd dort. selon nous,
étre declaré incontournable

Le réle preponderant du consentement

en raison de la nature du greffon
Quelques experiences récentes de greffes

d os de veau sont restees discretes”. Nul
n’a. sembie-t-1l. song¢ a étudier la ques-
tion de la xénogreffe jusqu'a la fin des
annces 1980). L opinion publique a été
particulierement ébranlée par 1'annonce
en 1987 de la greffe sur un nouveau-né
d’un cceur de babouin. Bien que cet acte
soit resté 1solé. il faut analvser la licéité
de telles greffes en insistant sur I'exi-
gence d'un consentement particuliére-
ment éclairé etenniantle role dérogatoire
de I'urgence en la matiere.

Un consentement particuliérement
éclairé
Le respect des conditions ordinaires de
la justification pénale du médecin, di-
plome, consentement du.patient-rece-
veur, utilité thérapeutique, proportion-
nalité et qualité technique de 1'acte
s'imposent. En matiére de xénogreffe,
un élément essentiel sera, selorl nous, la
qualité de I'information préalable du re-
ceveur. On comprendrait mal qu'un pa-
tient puisse, un jour, sortir d'un établis-
sement hospitalier ou il aurait subi un
acte grave sans savoir précisément
qu’on a remplacé un de ses organes par
un organe d'ongine animale. St 'infor-
mation du patient sur les spéeificités
techniques des moyens peut parfois étre
simple. sous réserve d'étre inteligible
et loyale, 1l est fondamental que cette in-
formation soit particuliecrement détailiée
set précise des fors que fes movens em-
ploy¢s confinent a des valeurs extréme-
- ment senstbles. Nous concevons aisé-
ment que I'on puisse retuser de recevoir
dans son corps une adjonction dun or-
ganc ou d un tissu anmimal Cette opinion
personnelie doit etre stnictement respece-
tée par le corps medical sans quonl fau-
dra constater que acte n'a pas eté
réalise avec le consentement libre et
éclaré du patient. Le delaun de congen-
tement empechant dimvoquer le fait jus-
tuhicatt de pernssion tacie de i lon le
médecin qui grefleran un oreane animal
contre le pre. ou sans accord expres et
éclare. du patient pourtut. selon nous,
élre  poursuig
volontan e

pour mutilation
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L'urgence peut-elle imposer

une xénogreffe 7

Imagmons "hypothese d un indinvidu en
attente d une greffe de carur alors
qu’aucun organe n'est « disponible » Ly
dégradauon de son ctat de santé empéche
aux machines artificiclies de suppléer
aux fonctions cardrorespiratonres et 3
détaut de greffe cardiaque. il est irremé-
diablement condamné. Le chirurgien, le
cardiologue. peuvent-ils, méme contre
la volont¢ du patient, tenter de le sauver
en lui greffant le caeur d'un singe pen-
sionnaire du taboratoire de zoologie voi-
sin ? Le faitjustificatif d"état de nécessité
pourrait étre invoqué. En transgressant la
volonté du patient, les médecins veulent
sauvegarder sa vie, valeur supéneure. La
balance semble pencher en faveur de la
justification. Nous pensons pourtant
qu'il est anormal de contraindre par un
tel choix thérapeutique un individu 3
vivre dans des conditions qui peuvent
étre spiritueliement traumatisantes.

Nul n'a lc droit d imposer a autrui de
vivre avec une partic de son corps
d’homme remplacée par unc partie
d ammal. méme au nsque de mourtr.
« S"il revient @ ta sociéte de defmr, au
nom de sa conception de la dignite hu-
maine. des interdits absolus, 1l appar-
tient. ¢n revanche, a 'individu de faire
connaitie ses interdits personnels™. »

W B Grenowltean  Commeniane de 1a orn”76 1181,
du 27 decembee 1976 precite. p 217

% Chusuan Byk [ es aspects jundiques des xenolians-
plantanons 4 C P 1992-1-3633. n"31

% Amsi en matere de gretle de foie « Dans de nombreux
cas un giretton n'est pas trouve a temps Coo explioue que
plusicurs eaquipes travaillent @ mettre au pont dauues
mayens d obtention de gretlons hepatigues (cadavie @
ceeur S0te donaeur vivant apparente xenogrettel »

D Houssin 1982 1a transplantation hepatgue b est pas
un prodduct fine p A7

37« L bangque d on conserve dans des secprents slendes
a3t oo temperatames dos ttagment d o | l
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Une des dermieres hibeniés humarnes est
de ne pas €Ure COntraint a mener une
existence mnbumaine. Sy 'on considere
que I"homme conserve un droit de nc
pas sc soigner. on n¢ peut le forcer a
vivre avec une intégnté physique dena-
turce. mi-homme, mi-animal.

Sur le ptan psychiatnque on ne peut me-
surer I"impact que constituerait la
condamnation d'un homme a étre une
véritable chimere. Les mécanismes psy-
chologiques du rejet des greffes, que
I'on pressent étre presque aussi puissants
que les mécanismes immunologiques,
sont des défenses instinctives contre les
mutilations contre-natures. Si I'on en
croit les théories darwinistes de la sélec-
tion naturelle qui expliquent 1’élimina-
tion spontanée des monstres, on peut es-
pérer que la médecine, qui favorise déja
la survie d’étres humains paturellement
mal conformés pour une vie «ordinaire»,
ne dérive pas vers la création systéma-
tique de centaures.

Il n’y a pas, dans [’état actuel du droit,
de fait justificatif pour légitimer la
greffe d’organe d’origine animale sans
le conscntement parfaitement libre et
éclairé du receveur. L'état de nécessité
ne pourrail pas justifier unc xénogreffe
non conscntie car I"atteinte a la dignité
humaine par {a dénaturation du corps est
unc valeur inféricure a la sauvegarde
d’un individu.

La médesine ne doit pas devenit une
branche dc la tératologic. @
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Les préléevements sur le cadavre

Analyse du projet de loi sur la bioéthique
apres sa seconde lecture a I’Assemblée Nationale

Document établi par les organismes représentatifs des anatomo-pathologistes :
- Association des enseignants et des chercheurs en anatomie pathologique
- Société francaise d’anatomie normale et pathologique
- Syndicat national des anatomo-pathologistes francais

Ce texte comporte une analyse de problémes particuliers posés par la pratique
de prélévements sur le cadavre. Il est destiné a attirer 1'attention des membres du
parlement et des responsables gouvernementaux sur I importance des répercussions
possibles de la nouvelle loi sur la pratique des autopsies médicales.

Les pages 2 a 9 de ce document avaient été établis apres la premiére lecture a
I’ Assemblée Nationale et communiquées aux commissions parlementaires. aux
ministéres concernés et a la presse. Elles ont subi quelques corrections de détails.

- La page 10 a été ajoutée apres la premiére lecture au Sénat.

- Le rappel chronologique de la premiére page et la situation apres la seconde
lecture a I’ Assemblée Nationale décrite page 11 et 12 sont les éléments nouveaux de
ce texte;

Rappel chronologique

- 1976 : loi sur les prélevements dans un but thérapeutique ou scientifique dite
« lo1 Catillavet ». Régime unique du consentement présumé pour tous les
prélevements

- mai 1992 : conflit 8 Amiens a propos de prélévements de cornées effectuées
dans la [égalité. Instructions du Ministre de la santé le 5 juin et circulaire du 31 juillet
provoquant une diminution brutale des prélévements de cornées.

- 1992 : premiére lecture du projet de loi a I’ Assemblée. Maintien du principe
du consentement présumé. mais il faut le vérifier aupres des familles ou des proches
apres la mort. Pour éviter la régression des autopsies destinées a preciser les causes
de la mort. |" Assemblée introduit un article supprimant tout obstacle a leur pratique.

- février 1994 : premiere lecture du projet de loi au Sénat qui supprime les
dispositions particuliéres concernant |'autopsie destinée a préciser les causes de la
mort.

- avril 1994 : la commission de I" Assemblée propose de reprendre les
dispositions adoptées en 1992, le Gouvernement sous-amende le texte en permettant
que les oppositions manifestées par une personne de son vivant solent respectées en
cas d’autopsie destin€e a préciser les causes de la mort. L' Assemblée accepte ce
sous-amendement qui correspond en pratique au maintien de la loi Caillavet de 1976.

Cette position s accorde avec les demandes des anatomo-pathologistes d’un
maintien du consentement présumé. sans recherche active aupres des familles et des
proches d une éventuelle opposition. qui doit s'étre manifestée par I une des
méthodes prévues par le législateur.
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Le constat d'une évolution sociale

-+ La loi sur la bioéthique modifie les dispositions de la loi Caillavet de 1976 sur
les prélévements d'organes ou de tissus humains. Elle tente de prendre en compte un
désir de clarification des conditions dans lesquelles sont effectués des prélévements
sur le cadavre et une forme de retour a des tabous contestant le droit de porter atteinte
a l'intégrité du corps apres la mort,

Les problémes

La recherche d'un compromis entre la volonté des individus, le respect des
morts et |'utilité d'effectuer des prélévements et des examens sur le cadavre pour
permettre des transplantations, des greffes, faire évoluer nos connaissances et
reconnaitre nos erreurs impose une connaissance précise de la nature des
prélevements effectués et des conditions dans lesquelles ils le sont.

1) Les types de prélevements

La loi de 1976 a défini les conditions de deux types de prélévements pouvant €tre
effectués sur des personnes décédees :

- les prélévements dans un but thérapeutique (transplantation d'organes, greffe
de tissus) :

- les prélevements dans un but dit "scientifique”, expression ambigué qui
correspond en pratique a l'autopsie médicale, faite principalement pour renseigner un
medecin sur les causes de la mort d'un malade. L'autopsie n'a pas uniquement ce role
important de contréle de la qualit¢ des soins. elle conserve une part dans le progres
des connaissances, dans la formation des médecins et dans I'information des
familles. en particulier quand il convient de rassurer cette derniére sur l'absence de
maladie susceptible d'atteindre un autre enfant de la fratrie.
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La loi ne concerne pas dans sa forme actuelle trois autres possibilites d'intervention
sur le corps d une personne déclaree decedee :

- les prélevements dans le cadre d'une autopsie médico-légale destinee a
établir les causes de la mort au cours d'une procédure judiciaire. Ces actes sont réglés
par des dispositions spécifiques du code de procédure pénale.

- le "don du corps pour la science”. Souvent confondu avec le don d'organes.
il s'agit d'une démarche volontaire d'une personne auprés d'un laboratoire d'anatomie
habilité a recevoir de tels dons. Les corps peuvent étre utilisés pour des études
anatomiques. l'enseignement des étudiants. la mise au point de techniques
chirurgicales ou des expérimentations trés diverses.

- les expérimentations sur les corps de personnes dont le cerveau est mort
mais dont certains organes sont maintenus en survie par des méthodes artificielles
(ventilation mécanique, éventuellement circulation assistée). Aucun texte de loi ne
regle actuellement ce type de pratique qui n'est pas un prélevement d'organes ou de
tissus.

1 litions d ey

Les prélevements dans un but thérapeutique ou scientifique sont réalisés en salle
d'opération ou dans une morgue, beaucoup plus rarement a domicile en cas de legs
des globes oculaires.

- les prélevements d'organes pour transplantation sont réalisés dans des salles
d'opération, ils ne peuvent étre pratiqués que chez des patients dont le cerveau est
définitivement détruit,. mais dont la ventilation est assurée artificiellement pour
assurer l'oxygénation des tissus jusqu'au moment de l'intervention. Les prélévements
pour transplantation effectués sur un corps ventilé imposent une relation trés étroite
avec la famille car la réanimation va étre interrompue et il est indispensable
d'expliquer ce qu'est la mort cérébrale et I'inutilité d'une poursuite de la respiration
artificielle. Prévenir que des prélévements pour transplantation seront faits est une
épreuve difficilement évitable a la famille dans ce contexte. 11 s'agit d'un arrét
programmé de la réanimation, le passage par la salle d'opération ou se feront les
prélévements marquant le moment de la mort pour les proches.

- les prélevements de cornées ou de tissus dont la survie cellulaire n'est pas
nécessaire pour un usage thérapeutique (o0s. peau...) et les autopsies médicales sont
habituellement pratiqués dans les morgues hospitaliéres. Pour la famille, la maladie
est terminée. c'est une autre période qui commence, celle de I'acceptation d'une
disparition. Le désir affectif des proches est que la personne décédée "repose en
paix", non d'étre replongés dans les préoccupations des médecins par une demande
de prélevements d'organes ou d'autopsie pour mieux comprendre les causes de la
mort. Il v a un moment pour chaque chose. la réflexion sur la solidarité exprimée par
le don d'une cornée. ou la participation a 'amélioration de nos connaissances, doit se
situer en dehors des periodes ou l'affectif passe avant le rationnel, si I'on veut éviter
de provoquer le désarroi et le rejet. Le probléme du législateur est de préciser
comment rendre compatibles le souci de solidarité et un respect des volontés du

nt qui pe doit pas se tra i :
famille.
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La loi Caillavet de 1976

Depuis le 22 décembre 1976. la loi dite "lor Caillavet” sur les prélevements
d'organes permet d'effectuer des prélévements d'organes ou de tissus dans un but
thérapeutique ou scientifique. Le principe directeur de cette loi est d'autoriser ces
prélévements chez des personnes décédées majeures quand le défunt n'a pas
manifesté son opposition a une telle pratique. Le décret d'application et ses
circulaires organisent le recueil de cette opposition qui doit se manifester sous la
forme d'une démarche active de la personne hospitalisée avant sa mort ou de ses
proches apres le déces. Cette conception respecte la volonte du législateur qui avait
rédigé ainsi l'article 2 de la loi de 1976 : "Des prélevements peuvent ¢tre effectues a
des fins thérapeutiques ou scientifiques sur le cadavre d'une personne n'avant pas fait
connaitre de son vivant son refus d'un tel prélévement”. La lecture des débats
parlementaires indique clairement pourquoi le législateur n'avait pas retenu
I'obligation d'obtenir l'accord de la famille. Une telle obligation aurait réduit
considérablement la possibilité de prélevement. aussi bien dans un but scientifique
que thérapeutique car la simple demande a la famille dans la période douloureuse qui
accompagne la perte d'un proche provoque des refus "affectifs" qui expriment l'avis
de la famille et non celui du défunt.

Il convient de remarquer que le législateur de 1976 n'a pas supprimé la loi du
7 juillet 1949 organisant le legs des globes oculaires. L'article 5 de la loi, permet
d'augmenter le nombre de greffons disponibles en maintenant la possibilité de
préléevements au domicile du défunt en cas de legs. Cette modalité d'obtention d'un
greffon était impossible dans le cadre de la loi de 1976, les prélevements devant étre
réalisés dans un établissement hospitalier inscrit sur une liste arrétée par le ministre
de la santé.

Les circulaires ministérielles de 1992 et leurs conséquences.
. e "l'affaire d' Amiens"

A la suite d'un conflit provoqué par un prélevement de globes oculaires
associé a d'autres prélevements d'organes chez un accidenté majeur en état de mort
clinique. le Ministre de la santé et de 'action humanitaire a extgé par une instruction
du 5 juin 1992 que I'on s'assure "que dans tous les cas de prélévement de ce type, un
consentement a bien été préalablement obtenu, soit par legs testamentaire du
défunt. soit aupres des membres de la famille ou des proches". Cette instruction a
réduit considérablement le nombre de greffes de cornée. ce qui prouvait le bien fondé
du choix du législateur de 1976. 7

La décision de recueillir par une démarche active "'le consentement des
membres de la famille ou des proches " devenait incohérente avec l'absence
d'instruction identique pour les prélévements dans un but diagnostique dans le cadre
de l'autopsie médicale. Les prélévements de globes oculaires demeuraient possibles
sans sollicitation de l'avis de la famille pour préciser le diagnostic d'une maladie
atteignant les veux et impossibles sans le consentement de la famille quand il
s'agissait de rendre l'usage d'un oeil & un vivant !
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Lacirculaire du 31 juillet 1992

Elle admet implicitement I'imprecision de l'instruction du 3 juin 1992 et son
incompatibilité avec les termes de la loi de 1976 et demande a 'administration de
"s'assurer aupres de la famille ou des proches du défunt que celui-ci n'avait pas fait
connaitre de son vivant son opposition au prélevement”. Ces nouvelles instructions
ne modifieront pas la situation et le nombre de prélevements de comée demeure tres
inférieur a celul observé avant le mois de juin.

a circulaire du 2 tembre 1992,

Elle a I'honnéteté de reconnaitre "qu'une enquéte aupres des ophtalmologistes
des CHU confirme un arrét presque total des greffes de cornée a I'hopital alors que
les cas urgents créent des situations tres préoccupantes. 2 000 malvoyants ou
aveugles attendent aujourd'hui sans espoir un greffon cornéen”. Il est cependant
étonnant que la circulaire ne dise pas que cette situation est la conséquence directe de
la décision du 5 juin 1992. Le reméde proposé est totalement inadapté. il
recommande en pratique de prendre de vitesse la famille et de faire les prélevements
si cette derniére n'a pu étre jointe dans un délai de 6 heures. Tous les malades
hospitalisés indiquent lors de I'admission le téléphone de la personne a prévenir en
cas de déces et il est habituellement possible de joindre cette personne dans un délai
de 6 heures. En outre ce délai ne constitue pas un impératif absolu, de nombreux
prélévements sont effectués dans les douze heures voire les 18 heures qui suivent le
déces. La difficulté n'est pas d'entrer en relation téléphonique avec la famille, mais
d'annoncer la mort d'un proche et de demander simultanément s'il s'opposait aux
prélevements de ses yeux. Il y a des limites a la déshumanisation des rapports entre
un hopital et les familles des patients hospitalisés.

Le projet de loi en premiére lecture a I’Assemblée Nationale.

La premiére version de l'article 667-7 de la loi relative "au don et a
I'utilisation des parties et produits du corps humain" reprenait les dispositions de la
loi de 1976. "Le prélevement ne peut avoir lieu si la personne, de son vivant, y a
opposé un refus. Ce refus peut avoir été exprimé par tout moyen. Tout membre
de la famille ou proche du défunt peut en témoigner".

Le projet est modifié en commission et le texte propose au vote de
I'assemblée a incorporé dans la loi les positions prises par le Mintstre dans ses
circulaires de juin a septembre 1992, Le consentement présumé traduit par I'absence
d une démarche de la famille auprés de I"administration hospitaliére est remplace par

recherche active aupres de la famille et roches d'une it}
slevement.
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A la suite des démarches eftectues par des anatomo-pathologistes aupres du
Ministre de la Santé. un article additionnel traite specifiquement le probieme de "la
recherche des causes de la mort” en le mettant en dehors du dispositif legislatif. ce
qui laisse perplexe. car tous les prélévements effectués dans ce but sembient alors
possibles. sans aucune limitation. ce qui ne correspondait pas a la demande des
pathologistes qui souhaitaient simplement le maintien des dispositions de la loi
Caillavet et de ses décrets d application. Ces dispositions sont acceptées par
I'Assemblée en premiere lecture. Trois articles organisent les prélévements sur le
cadavre. ils sont rédigés comme suit :

Article 667-7

Toute personne peut faire connaitre , de son vivant, son refus ou son
acceptation d'un prélevement d'organe apres sa mort, par tout moyen,
notamment en indiquant sa volonté sur un registre national automatisé prévu a
cet effet, sur la carte d'assuré social ou sur une carte spécifique. Celle-ci est
révocable a tout moment. Les conditions de fonctionnement et de gestion du
registre sont déterminées par décret en conseil d'état.

Si le médecin n'a pas directement connaissance de Ia volonté du défunt, il
doit s'efforcer de recueillir le témoignage de la famille ou des proches du défunt
sur la volonté de celui-ci. Aucun prélévement ne peut avoir lieu si la volonté du
défunt exprimée directement ou par le témoignage de sa famille ou de ses
proches s'y oppose''.

Article 667-8

"'Si la personne décédée était un mineur ou un majeur faisant I'objet
d'une mesure de protection légale, le prélévement en vue d'un don ne peut avoir
lieu qu'a la condition que chacun des titulaires de I'autorité parentale ou le
représentant légal v consente expressément par écrit."

Article 667-8 bis (nouveau) =

""Aucun prélevement a des fins scientifiques autres que celles ayant pour
but de rechercher les causes de la mort ne peut étre effectué sans le
consentement du défunt exprimé directement ou par le témoignage de la
famille."

Cette rédaction a introduit trois modifications importantes par rapport au
projet mnital.

- la premiére est une décision bien adaptée a la volonté du Iégislateur, elle
concerne la facilitation de l'expression de la volonté d'un individu d'accepter ou de
refuser les prélévements sur son cadavre. L'utilisation de la carte de sécurité sociale
est particulierement commode. cette carte étant renouvelée fréquemment et
permettant de changer d'avis.
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- la seconde est I'ajout de l'article 667-8 bis pour faciliter la réalisation des
autopsies médicales. Sous cette forme. le texte pose de nombreux problémes. I
semble a une premiére lecture constituer une redite du 667-7 en exprimant a nouveau
la nécessité du consentement du défunt pour les prélévements a des fins scientifiques.

Une lecture plus attentive fait apparaitre ensuite la justification de cet article.
1l introduit par I'expression "autres que celles ayant pour but de rechercher les
causes de décés" la possibilité de faire des autopsies médicales dans un but
diagnostic sans rechercher le consentement du défunt. Il semble méme exclure la
possibilité pour le défunt d'exprimer de son vivant son opposition a une autopsie dans
un but diagnostic. ce qui accroit les possibilités d'action des médecins par rapport a la
loi de 1976 et contredit les dispositions générales de l'article 666-2 du projet de loi.

- 1a troisiéme est l'extension a tous les prélévements thérapeutiques de la
décision prise en 1992 par le ministre de la santé. Elle aura pour consequence une
réduction des prélévements dans un but thérapeutique. Il est en outre évident que le
législateur va provoquer une augmentation du contentieux en imposant des exigences
peu réalistes. Quand c'était  la famille et aux proches de déclarer I'opposition du
défurit a tout prélévement, personne ne pouvait reprocher a I'administration
hospitaliére de ne pas avoir recherché cette opposition. Comment le médecin peut-il
étre sir d'avoir recueilli I'avis du membre de la famille ou du proche qui avait
connaissance de la position du défunt ? Que signifie le terme de "proche” qui n'est
pas défini dans le texte de la loi ni dans aucune réglementation ? Sa définition n'avait
pas une grande importance dans la loi Caillavet. toute personne pouvait se présenter
comme un proche du défunt et déclarer son opposition a un prélevement.
L'administration a toujours accepté ce témoignage sans contester le droit de se définir
comme un "proche". La situation est toute différente si c'est elle ou le médecin qui
doit définir qui est concerné. Qu'adviendra-t-il quand des querelles de famille et de
proches se manifesteront par un "je n'ai pas €t€ consulté” ?

Au dela de ces probléemes pratiques et juridiques c'est toute la philosophie de
cette procédure qui est bouleversée. Une minorité de personnes étant opposée a des
prélevements. la loi Caillavet facilitait la solidarité et une meilleure connaissance des
causes dela mort. La recherche de l'avis du défunt au pire moment pour le faire. au
moment ou l'affectif prend le pas sur le rationnel. provoquera des réactions de refus
et surtout un renoncement du médecin a entreprendre la démarche aupres des
familles.

Il est enfin regrettable que les conséquences pratiques de l'instruction
ministérielle du 3 juin 1992 n'aient pas été exposées aux parlementaires avec des
exemples chiffrés illustrant les différents domaines concernés. Une législation sur
I'éthique médicale doit étre le produit de la confrontation de principes et d'une réalité
pratique. Trouver le bon compromis exige une information compléte du législateur.
La lecture des débats parlementaires concernant ce probléme démontre que les
députés n'ont pas été informés des conséquences de la circulaire du 6 juin 1992. 11 est
indispensable que des dénombrements précis indiquent aux parlementaires les
conséquences pratiques des décisions de 1992. En I'absence d'une telle information,
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le débat se réduirait a un juridisme déconnecté des réalites. Dans le centre parisien de
I'Hotel Dieu. 28 greffes de cornée ont été réalisées au cours des 4 derniers mots de
1992. c'est-a-dire apres les derniéres "améliorations” des instructions ministérielles.
Au cours des 4 derniers mois de I'année 1991 ce nombre était de 105. La réduction du
nombre de greffes a donc été de 73%. Nous sommes dans des conditions assez
exceptionnelles qui font que le 1égislateur peut connaitre par anticipation les effets du
texte voté en premiére lecture a I'Assemblée. encore faudrait-il que ces conséquences
soient portées a la connaissance des parlementaires.

Les propositions des anatomo-pathologistes de 1993 :

1) Les principes :

Une éthique de I'atteinte a I'intégrité d'un cadavre ne peut pas reposer sur une
distinction entre la recherche d'une connaissance et |'utilisation de parties du corps
humain dans un but thérapeutique. Il est également inapproprié de vouloir séparer
l'autopsie faite dans un but médical de 'autopsie scientifique. Préciser un diagnostic
peut contribuer a une connaissance épidémiologique dont le caractére scientifique ne
peut étre discuté.

.- Le projet de lot apres sa premiére lecture devant I’ Assemblée permettrait de
prélever un oeil ou l'encéphale pour préciser les causes de la mort sans avoir a tenir
compte de l'avis du défunt (article 668 bis nouveau) et I'interdirait si la recherche de
cet avis aupres des proches indique une opposition.

L'éthique que nous défendons est uniciste. Comme l'avait fait le législateur en
1976. elle ne distingue pas les prélévements effectués dans un but de connaissance de
ceux qui sont destinés a un traitement. Nous considérons qu'il y a deux attitudes
possibles face aux actes médicaux pratiqués aprés la mort :

- si I'opposition a toute atteinte a sa propre intégrité corporeile domine, on
doit pouvoir s'opposer a une autopsie ou a des prélévements dans un but
thérapeutique.

- s1 I'on accorde plus tﬁ:—prix au service rendu a la collectivité a laquelle on
appartient qu'au devenir de son cadavre, une autopsie destinée a améliorer les
connaissances ou des prélevements dans un but thérapeutique peuvent étre réalisés.

2) Les méthodes

Mieux organiser le recueil de l'avis du défunt exprimé de son vivant. Cette
exigence est assurée par la premiére rédaction de I'Assemblée (alinéa commengant
par "toute personne peut faire connaitre..."). L'utilisation de la carte d'assuré social
est la méthode la plus adaptée. il est facile d'v placer une case ou l'assuré et les
éventuels avants-droit peuvent exprimer leur choix. Le recours a une carte spécifique
ou a un fichier national sont également des méthodes appropriées, elles permettent en
particulier de sauvegarder la confidentialité d'un choix individuel. I conviendra
également de mieux faire connaitre les dispositions de la loi. Ce n'est pas la lo
Caillavet qui était mauvaise. c'était I'absence de connaissance de ses principes par le
public qui créait parfois des conflits, les familles considérant qu'elles devaient étre
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consultées alors que la loi n'en faisait pas une obligation aux médecins et a
I'administration hospitaliere.

Ne pas exiger la recherche d'une opposition par une démarche active aupreés
des families. Cette démarche est une agression inutile faite au pire moment de la
relation d'un groupe familial avec la mort. Elle provoque des refus qui n'expriment
pas réellement ['avis du défunt. mais la relation affective des proches avec celui qui a
disparu. Il faut tenir compte des faits : [a proportion d'opposition a des prélévements
pour transplantation a atteint 50% en région parisienne au cours des 9 premiers mois
de 1992. Les sondages n'indiquent jamais des proportions aussi €levées. [l v donc une
discordance entre I'avis du défunt que le iégislateur veut prendre en compte et ce
qu'exprime la famille.

3)_Le respect de ¢es principes et de ces modaljtés seraient assur€s par la rédaction
sujvante du projet de joj :

Toute personne peut faire connaitre son refus de toute atteinte a
I'intégrité de son corps apres sa mort par tout moyen, notamment en indiquant
sa volonté sur un registre national automatisé prévu a cet effet, sur la carte
d'assuré social ou sur une carte spécifique. Ce refus est révocable a tout
moment. Les conditions de fonctionnement et de gestion du registre sont
déterminées par décret en conseil d'état.

Cette volonté peut étre exprimée dans des formes identiques par les
titulaires de I'autorité parentale ou le représentant légal, pour interdire toute
atteinte a I'intégrité du corps d'un mineur ou d'un incapable majeur.

Le rapport de la commission des affaires sociales du Sénat

Le rapport fait au nom de la commission des affaires sociales du Sénat par
Monsieur Jean Chérioux n’a pas retenu ces propositions. Il indique a propos de
I"article 667-8 bis (page 49) T« Le véritable objet de ce texte est de soustraire les
autopsies meédicales a ["application du principe de consentement. Nous avons a la fois
souligné plus haut I'intérét que peuvent revétir. a la fois pour les familles et pour les
progres des connaissances scientifiques. les autopsies médicales. Votre commission
estime toutefois qu’il n’est pas opportun que de tels prélevements puissent étre
effectués. en |'absence de connaissance des volontés du défunt sans que soit
recherché le consentement de la famille ».

La commission propose un amendement qui modifie le texte de article 667-
8 bis et soumet les prélévements avant pour but de rechercher les causes du décés au
consentement €crit d'un membre de la famille. Cette modification introduit donc une
différence entre le prélevement pour transplantation fondée sur le consentement
présumé et le prélévement dans un but scientifique qui exigerait |’accord explicite
d’un membre de la famille. Il convient de remarquer que le rapport de la commission,
dans la partie concernant les préléevements pour transplantation. souligne
I"importance de " « obligation d’action pour le médecin ». Ce dermer doit
rechercher par une démarche active aupres de la famille apres la mort, 1'absence
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d opposition exprimée du vivant. par €crit ou sous toute autre forme ( rapport page
18). Cependant apres avoir critiqué la rédaction imprecise du texte issu de la
premiére lecture a I Assemblée nationale. le rapport ne releve pas I'importance des
conséquences pratiques qui distinguent les deux formes d"application de la régle du
consentement présume, 1"une avec démarche active aupres des familles aprés la mort
| autre sans cette démarche comme dans la situation actuelle. C est pourtant le choix
entre les deux possibilités qui va déterminer le nombre de greffes de cornees et
d autopsies médicales. Si I"obligation d’action auprés des familles apres la mort est
retenue. il v aura 50% de refus des familles présentées comme des refus de la
personne décédées pour les greffes de comées et une proportion encore plus réduite
d autopsies visant a établir les causes de la mort parce que les médecins ne les
demanderont plus. pour ne pas avoir a effectuer cette démarche en meme temps que
"annonce du déces.
Le débat au Sénat ( pages 191 a4 197 du compte rendu de la séance du 17.01.1994)

L"amendement n° 47 de la commission prévoyant de rechercher le
consentement d un membre de la famille pour effectuer des prélévements ayant pour
but de rechercher les causes du décés est retiré au profit de I’amendement n°127 de
M. Laffitte qui supprime en totalité I'article L 667-8 bis. L’autopsie pour déterminer
les causes de la mort revient donc dans le cadre général des prélévements dans un but
scientifique ou thérapeutique. ce qui est une unification souhaitable des principes
éthiques sur lesquels reposent ces actes. Mais en replagant I’autopsie médico-
scientifique dans le cadre de 'article 667-7 qui a maintenu 1'ajout de I’ Assemblée
exigeant une démarche active aupres de la famille aprés la mort, la suppression de
I"article 667-8 bis aura comme conséquence pratique la suppression de la plupart des
autopsies destinées a établir les causes de la mort.

Le plus surprenant est que les explications qui ont accompagné ce vote
indiquent que les principaux acteurs de la décision. Rapporteurs, Président de la
commission des affaires sociales. Ministre délégué. ont considéré cet amendement
comme favorable a la pratique des autopsies médico-scientifiques. Cette affirmation
est de nature théorique. En droit. I'abandon de I"'amendement de la commission
semble important. la demande d’autorisation d"un membre de la famille est
remplacée par une recherche aupres de la famille de 1'avis du défunt. En réalité les
deux démarches produiraient des résultats identiques, ¢'est la famille qui
s'exprimera. et son avis devra étre sollicité dans une démarche tellement peu
respectueuse de sa douleur. que les médecins ne I'effectueront que pour un enjeu
vital (la transplantation). ils v renonceront pour établir un diagnostic, reconnaitre une
erreur ou une complication thérapeutique.

Le défaut de prise en considération des conséquences de la recherche aupres
des familles d une opposition exprimée avant la mort apparait clairement quand
I"auteur de |’amendement supprimant |'article 667-8 bis indique (JO page 197) :

« Cela permettra d en revenir au texte primitif, puisque cet article a €té ajouté par

I" Assemblée nationale ». 11 fallait ajouter que 1’article tres critiquable de I’ Assemblée
avait été ajouté pour éviter que les modifications de ['article 667 provoque la
réduction lourde de conséquence de I'autopsie médico-scientifique. Si le Sénat

82

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques



desirait retourner au texte primitif. il fallait également supprimer d autres ajouts de
1" Assembiée nationale dans "article 667.

La méconnaissance de la portée de I"article 667-8 bis apparait également
quand |"auteur de I'amendement indique que « la recherche biologique et médicale
frangaise est fortement menacée par cette adjonction de 1" Assemblée nationale. Jen
veux pour preuve une lettre du bureau de 1"’ Académie des Sciences récemment
adressée a M. le ministre de |'enseignement supérieur et de la recherche... le bureau
de I’Académie craint qu un certain nombre de recherches fort importantes - par
exemple les études menées sur la maladie d”Alzheimer. qui demandent des
pré¢levements cérébraux rapides - ne soient affectés voire rendues impossibles ». Ce
commentatre montre a quel point I"ajout de I" Assemblée nationale €tait mal compris
puisqu en realité 1l permettait de satisfaire les besoins de connaissances scientifiques.
un prélevement pouvant toujours étre considéré comme destiné a rechercher les
causes de ia mort.

Pour résumer les conséquences de ce débat, nous pouvons dire que le Sénat a
tres bien analysé les inconvénients de I'article 667-8 bis. mais sans apprécier les
conséquences des modifications apportées par I’ Assemblée nationale a article
précédent. La notion de consentement présumé n'a de sens que si on présume
quelque chose. Si une démarche active du médecin ou de I’administration sollicite un
avis explicite de la famille apres la mort sur une éventuelle opposition de la personne
décédée a des prélévements sur son cadavre, il ne s’agit plus de présomption, mais de
recherche d une certitude. Nous savons qu’en I’absence de documents écrits, ¢’est
uniquement |’accord ou I"opposition de la famille qui s’exprimera.

La seconde lecture a I’Assemblée

Dans le domaine qui nous concerne, traité dans I article 4 du projet de loi
(articles 671-7. 671-8 et 671-9 du code de la santé publique), I"Assemblée a rétabli
les dispositions adoptées en premiere lecture sur les conditions de réalisation des
autopsies destinées a préciser un diagnostic. Le texte de |'amendement n°6 présenté
par le rapporteur €tait le suivant : « Aucun prélévement a des fins scientifiques
autres que celles ayant pour but de rechercher les causes du décés ne peut étre
effectué sans le consentement du défunt, exprimé directement ou par le
témoignage de sa famille ».

Cette rédaction est identique a celle de I'article 667-8bis adopté en premiére
lecture a une différence pres : causes de la mort est remplacé par causes du déces.

Un sous amendement du Gouvernement propose que : « Le deuxiéme alinéa
de I’article 671-7 est applicable aux prélevements avant pour but de préciser les
causes du déces ». L article a ét¢ adopté avec le sous amendement gouvernemental.

Il faut avoir une connaissance approfondie de ce texte pour comprendre les
implications de I'amendement et du sous amendement. Le premier a pour objet
principal de fixer des conditions particuliéres aux prélévements cffectués dans un but
scientifique et par une incidente. (« autres que celles ayant pour but de rechercher
les causes de décés ») il place en dehors du cadre de |'article 671-9 les autopsies
destinées a préciser un diagnostic.
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Le Gouvernement a voulu fixer des limites au régime particulier crée pour ce
tvpe de préléevement en donnant la possibilité a une personne de s’opposer a cette
pratique. Ce but est atteint en précisant que : « Le deuxiéme alinéa de 'article 671-
7 est applicable aux prélévements ayant pour but de préciser les causes du
déceés ». Cet alinéa indique que : « ce préléevement peut étre effectué dés lors que
la personne concernée n’a pas fait connaitre, de son vivant. son refus d’un tel
prélevement ».

En faisant référence a I'alinéa 2 et non a I'ensemble de 1'article 671-7. le sous
amendement gouvernemental indique que certaines dispositions de l'article 671-7 ne
s’appliqueront pas aux autopsies destinées a déterminer les causes de la mort. en
particulier celles du dernier alinéa précisant que « Si le médecin n’a pas
directement connaissance de la volonté du défunt, il doit s’efforcer de recueillir
le témoignage de la famille du défunt ou, a défaut, celui de ses proches ». En effet
s'il avait voulu appliquer toutes les dispositions de 1 article 671-7 aux prélevements
destinés a préciser les causes du déces. il aurait fait référence a I'ensemble de cet
article et pas seulement a son alinéa 2.

Cette rédaction pose le probléme des moyens utilisables par une personne de
son vivant pour faire connaitre sa volonté de s’ opposer a tout prélevement, y
compris ceux destinés a préciser les causes de sa mort. Ces moyens ne peuvent étre
que ceux visés par "alinéa 3 de I"article 671-7 qui couvre la totalité des moyens
envisageables. Il serait donc souhaitable de le préciser dans I'article 671-9 en
indiquant que : « les deuxiéme et troisiéme alinéa de I’article 671-7 sont
applicables aux prélévements ayant pour but de préciser les causes du déces».
Cette rédaction léverait toute ambiguité en indiquant que |’on peut s opposer par une
démarche active effectuée de son vivant a ces prélévements. mais que le médecin
n’est pas tenu de demander a la famille ou aux proches quelle était la volonté du
défunt.

Commentaires aprés la seconde lecture a I’ Assemblée Nationale

L Assemblée et le Gouvernement ont montré leur volonté de sauvegarder un
instrument important du controle de la qualité des soins a I'hopital : la possibilité de
faire des prélévements pour préciser les causes de la mort. Ils ont atteint cet objectif
au prix d une certaine complication du texte. Il existe apres la seconde lecture a
I Assemblée trois régimes différents de préléevements d organes ou de tissus :

e celui fixé par I"article 671-7 pour les prélévements effectués a des fins
thérapeutiques. Cest le régime du refus exprimeé du vivant, par tout moyen, avec
I"obligation pour le médecin de rechercher |"avis du défunt aupres de la famille ou
des proches. Un registre informatique permettra, parmi d ‘autres moyens. |'expression
de ce refus.

e celui fixé par I"article 671-9 pour les prélevements a des fins scientifiques.
Cest le régime du consentement du défunt exprimé directement ou par le

>moignage de sa ille. Il faut remarquer que cet article ne contient pas
I"équivalent des dispositions adoptées par I Assemblée pour préciser comment la
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personne manifeste son opposition a des prélevements dans un but thérapeutique. 1
faut également noter que le témoignage de la famille n"est pas obligatoirement
obtenu par le médecin. I'administration semble pouvoir agir dans ce cas. a I'inverse
du précédent. Remarquons enfin que le témoignage des proches n’est pas envisagé.
e celui applicable aux prélevements destinés a préciser les causes du déces,
isolé par une exclusion du champ d’application de I"article 671-9 et une r¢férence a

I’alinéa 2 de 1'article 671-7. C’est le régime du refus exprimé du vivant. sans que le
texte précise comment ce refus s’exprime.

Ces dispositions sauvegardent la pratique de |'autopsie visant a €tablir les
causes de la mort, qui est un élément important du contréle de la qualité des soins.
Elle a I'inconvénient de multiplier les modes d’expression du consentement. ce qui
est difficilement évitable si I’on veut maintenir la consultation de la famille en cas de
prélévement destiné a un but thérapeutique et Iéviter en cas d’autopsie.
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Conclusions

Nous sommes conscients de la nécessité d’envisager non seulement les
aspects théoriques. mais également les conséquences pratiques des textes qui seront
établis. Le risque de discordance entre ce que le législateur a voulu et ce qu’i}
obtiendra peut étre réduit en écoutant des praticiens qui n'ont pas la responsabilité
d’établir la loi mais qui sont confrontés a la réalité. Les anatomo-pathologistes
attirent |"attention du Parlement et du Gouvernement sur les points suivants :

1. Le consentement présumé du défunt et |'avis de la famille sur ce consentement
sont deux notions qui ne peuvent €tre confondues. Appliquer la régle du
consentement présumeé en exigeant une démarche active aupres de la famille apres la
mort signifie non seulement la réduction des prélévements dans un but thérapeutique,
mais également la quasi-disparition de I’autopsie médico-scientifique.

2. La majorité des autopsies sont destinées a renseigner les médecins qui n’ont pu
sauver un malade sur les éventuelles erreurs de diagnostic ou de traitement, les
complications, les évolutions imprévues. I s’agit d’abord de I’autocontrdle des
médecins sur la qualité de leurs actes. Ceux qui s’y soumettent ont la volonté
d’accroitre leurs compétences et donc les services qu’ils peuvent rendre aux malades
qui se confient a eux.

3. Si des exigences relevant du formalisme juridique et de l'agression affective d'une
famille apres la mort d'un proche réduisent le nombre des prélévements destinés a
rendre la vue ou a sauver des vies et le nombre des autopsies, notre société indiquera
un choix : celui de la réduction de la solidarité et d'un affaiblissement du contrble de
la qualité de l'acte médical au moment ou 'on devient particuliérement exigeant & son
égard. -

4. Les pathologistes sont favorables a un maintien de la loi Caillavet sous sa forme
actuelle, en facilitant I'expression des oppositions individuelles aux prélevements
dans un but thérapeutique ou a I’autopsie médico-scientifique par des démarches
effectués au cours de la vie.

Annexe : dénombrement des autopsies médico-scientifiques dans les hopitaux de
I’APHP mettant en évidence une réduction de 62,2% au cours des 13 dernicres
années.
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JOURNAL OFFICIEL

ASSEMBLEE NATIONALE
2éme Séance du vendredi 20 novembre 1992
Sous la Présidence de Monsieur Georges HAGE

3 - ETHIQUE BIOMEDICALE (suite de la discussion de trois projets de loi) (question
préalable)

Monsieur Frangois MATTEI : "......... la transplantation d'organes............. nous ne sommes
plus dans une société humaine". Page 5782
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5782 ASSEMBLEE NATIONALE - 2« SEANCE DU 20 NOVEMBRE 1982
formation. nous somme- des neommes O 4 nous faut Mocs dautres problemes s posens TOSPECT A g dignite
Jroceouotin s dequel o va e Cette lamentabre

auiourd hur deinimis les regics generaies pour fiver la sociele
humaine dans laquelle nous sounaiterions vivre

Mais. dans ce genre de depat. 1l tau' s ecanter des cgs par
ticuliers Nous en avons tous en tete  des patients. des
voisins, des parents dont nous souhwmitenons gue les regles
adoptees permettent de resoudre ie probieme. 11 faul dépasser
ce~ cas paruculiers pour s'interesser aux régles genérales.

a

“Mais quels probiemes

1Y'abord celmr de lexpernnmentation humaine. que {on
pourrait résumer d'une question 'homme peutal étre 1'objet
de sa propre expérience 7 « Objet », « experience », les deux
mots font réagir. Dans cette encente. en 1988, vous avez déja
debattu de ces sujets @ propas de la lor Hurnet-Sérusclat sur
la protection des personnes se fivrant 2 ['experimentation bio-
medicale Or cette lot. vous le savez. a ete appreciece avec le
temps. et ¢c'est probablement pour cela qu'on I'a parfois qua-
hilee, de maniére un peu excessive, de « loi sacrificielle »
Mais reprenons l'exemple connu du vaccin contre la polio .
au debut des annces soixante aux Etats-Umis, devant cette
formidable e¢pidémie, on decida de tirer au sort 200 000 per-
sonnes qui recevraient le vaccin et 200 000 autres qui ne le
recevraient pas, afin de pouvoir juger des resuliats au bout
d'un an .
etait effectivement efficace et n'entrainait pas de complica-
tons.

Le professeur Jean Bernard. que nous avons entendu
devant notre commission, a utilisé une formule, contestec
peut-étre par certains, mais que¢ je lrouve jusle . cette
conduite est nécessairement immorale, car on ne peut
admettre que le sort d'un homme puisse dépendre du hasard
d'un tirage au sort. Pourtant, on ne peut pas non plus appli-
quer a I'ensemble de la population un vaccin ou un médica-
ment dont on ne se serait pas assuré de I'efficacité et de l'in-
nocuité. Donc, ce qui est nécessairement immoral s'avére
moralement nécessaire. '

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Quelle formufe !

M. Francois Mattei. Si j'insiste sur cette affaire, cest
parce que nous allons nous trouver trés vite confrontés aux
meémes problémes avec le vaccain contre le sida, que nous
appelons de tous nos veeux. ll nous faudra bien, la aussi,
procéder de la sorte. Voila pourquo ["accent a été mus sur fa°
liberte, sur le consentement libre et eclaire de ceux qu
acceptent de se livrer a ces expéniences, en toute responsabi-
hte et, naturellement, de fagon gratuite et désintéressee.

Mais yappelle votre attention sur le fait quegette loi date
de 1988. Comme toutes les lois dans ce domaine, elle a
demontré a l'usage quelques lacunes, queiques insuffisances.
Aussi faudrait-il probablement la revoir, clle aussi, a la
lumiére des exceptions que nécessite 'urgence, des nouvelles
exigences éthiques et de {a ngueur des protocoles. Il faudrait

—IQVENIT Sur ce sujet,

La transplantation d’organes. ensuite. Hier, vous avez les
uns et les autres trés largement aborde le probleme. Mais
I"homme peut-il constituer son propre fonds de commerce ?
D'un cote, des centaines, voire des milhers de personnes
menacees de mort | de ['autre. des morts par accident. Nous
savons que les organes de ces personnes mornes par accdent
pourraient permettre 1a survic de celles qur sont menacées. Se
pose naturellement la question de la défintion de la mort -
vous l'avez trés bien évoquée hier, madame la présidente.

Vous recevez un sujet que vous considerez comme clini-
quement mort, sur lequel vous envisagez la possibilite de pré-
lever des organes. Vous le faies respirer, vous faites battre
son ceeur et vous vola, devant les membres de la famille,
teur demandant, dans l¢ méme temps ou vous annoncez le
deces, l'autonsation ou le consentement pour le prelevement
Derriere la vitre, ils voient un thorax qui bouge, un caur gui
bat. Quelle est la définition de la mort

Devant le besoin de ces malades quiil faut sauver, le légis-
lateur, dans sa sagesse, a adopté en 1976 la notion du
consentement presume Mais la plupant des médecins eprou-
vent toujours quelque scrupule a se contenter du consente-
ment présumeé, car ils ont toujours en téte cette 1dee - « Est-ce
qQue 1e respecte la volonte, la hberte de cet homme gui vient
de mourir 7 » Aussi les disposiions proposees dans le texte
de lor soumis a 1a discusston me sembient-elles bonnes. car
slies atouteront au consentement presume deux venfications
suppiementaires qui ne devrdient pas nuire
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JUAmuens nous Faotappeie w0 CoNSeitlemeint presyme

EIRRIRE

ne mete nen Vous pouses predever s poumons, e o ceur, je
for tes reits e paAncreas. fes vew de o de b pea yous
POLLCs JEPCLCT Nans que. Mmamtestement da lon ne e de
himiites Cratres | mMary O GOIT @ CHadue iNstant considerer

Qqu un mon g sa dignie. o menite fe respedt

Mans a commence mon propos en tappelant qund voavan
de nombreuses demandes ¢t pas anes doftres dorganes
« Demande », o oftre » voda  deanite une  siluation de
marche € est fa que Taccent est mis Le 9 octobre uernier,
un journai rappnnat le scandaie qui secoue actucllement
I"Allemagne © des personnes sont Jdisposees a vendre leurs
organes pour paver Jeurs dettes. Dans une sociere humaine,
cela est totalement inadmissible Nous regions ce probleme
dan< natre texte de o

Muais en reste un autre s onous svons peu dorganes et
beaucoup de malades, comment choisir  On voit poindre. ici
ou ia, des indications il vaudrait micux greffer des sujets
jeunes que des sujets ages. des Frangais pluldt que des
etrangers. On peut comprendre tous Ces arguments. Mais
pour ie meédecin gui a préte serment, le malade. qu'il ait de

C'est ainsi qu'on se rendit compte que le vaccin | }argent ou quiil nen ait pas, quid sort agé ou jeune, qu'il

soit Frangais ou non. est dabord et toujours un malade, un
étre humain qui souffre et qui exige des soins

I'appelle votre attention, au-dela de ce probleme de la
transplantation d'organes, auquel vous étes déja sensibles,
surtout sur le fait que, lorsque la logique de [‘argent I'em-
porte sur la logique de la vie, on assiste 3 des débordements
semblables 4 ceux que nous avons malheurcusement observés
a propos de ["affaire du sang contaminé. Quand un centre de
transfusion sanguine est considéré comme une entreprise, un
médecin comme un gestionnaire ¢t les malades comme des
consommateurs, manifestement, nous ne sommes plus dans
une société humaine.

L'euthanasie . j'en parle, car l¢ texie de loi nen parle pas.
Notre vie nous appartient-clle ? La est la question. Je com-
prends que certains se sotcnt regroupés au sein d'une asso-
ciation pour le droit de mounr dans ia dignité. {is expriment
un desir qu on peut comprendre - ne pas laisser & ceux qu'on
aime ['image d'une déchéance physique ou intellectuelte, ne
pas laisser ['image de 1a souffrance alors qu'on a incarné la
joie 1is veulent quon les aide [ mais ce n'est pas le role des
medecins que de donner la mort. Et sur quels critéres fe
feratent-ils 7 Dans quelies circonstances ? Et en fonction de
queiles motivations 7 Sans oubhier les préoccupations écono-
miques qQui. 1a encore, prévalent : on nous dit que 80 p. 100
des depenses de santé sont occasionnées dans les dix der-
nieres années de la wvic et que, quelque pan, peut-étre
faudrait-l en temir compte...

Ce probleme est tellement grave que la Commission du
Parlement europeen a €1¢ saisic de documents ayant trait a
I'euthanasie Le parlement des Pays-Bas, Etat membre de
notre Communauté curopéenne, a adoplé recemment une loi
qui legahise I'euthanasie, dans certaines circonstances évidem-
ment, mais sans les défimr!

Nous avons bien fait de ne pas aborder la question de
"cuthanasie. Pourquoi ” Parce quune sociéte qui, d'une
maniere ou d'une autre, iégaliserait fa mort, ne serait plus
une soctete humaine.

M. Bernard Bioulac, rapporieur Tres bien !

M. Jean-Francois Mattei. A l'évidence, 1l ne faut pas
lepiferer sur [‘euthanasie, mats 1l faut {former des medecins
capables d'affronter ce diffiaile dialogue entre la confiance
d'un mourant et la conscience du médecin. Ce dialogue doit
rester secret et ne doit pas se dérouler au g'rand jour. [l ne
doit pas faire 1a une des quotidiens ni du journal de vingt
heures, comme pour chercher une justification a posieriort.
Cela doni rester dans le secret des consciences.

Enfin, et je m'adresse a vous, monsieur le mimistre de la
santé, il faut développer encore les soins palliatifs, les unités
d'accompagnement aux mourants Donner toute notre com-
passion, C'est le meteur service que nous puissions rendre @
Ceun qul nous quittent

J¢ voudraie maintenant parler du secret medical Car la
question se pose  chaque homme 4-tal par-dessus tout droit
au respect du secrer de son mtimite > Clest e fondement de
e medecine Duhamel appelan cela e« colloque angulier ».



JOURNAL OFFICIEL

ASSEMBLEE NATIONALE

lére séance du mardi 24 novembre 1992
Sous la Présidence de Monsieur Loic BOUVARD

Chapitre Il : "Des organes"
Section 3 "Du prélévement d'organe sur une personne décédée’ page 5931

"Art L. 667-7. - Le préléevement d'organe.....Art L.667-10. sont tenus de s'assurer de la
restauration de son corps.

Article L-667.7 - Du code de la Santé Publique

"Monsieur DUBERNAR a présenté un amendement n°97 ainsi rédigé ............. 'amendement
ainsi rectifié est adopté). P. 5936.

Monsieur Bernard BIOULAC, (rapborteur) : "Pour le moment je vous propose de rejeter
I'amendement n°105.......... qu'il s'agisse d'enfants ou d'adultes". Page 5937

Monsieur Jean-Frangois MATTEI (ministre) : "Il est donc trés clair que l'autopsie...... Nous
ne pouvons, me semble-t-il nous écarter de cette philosophie". Page 5937

Monsieur Jacques TOUBON (ministre) : "je suis co-auteur ......c'est le consentement
explicite." Page 5937.

Monsieur le Ministre de la Santé et-de I' Action humanitaire :"Je mesure bien la

gravité............ faute de quoi nous ne pourrions pas faire le travail hospitalier courant". Page
5938.
Monsieur Bernard BIOULAC (rapporteur) : ".... s'ils ne ['ont pas fait......... pour l'enfant en
revanche il faudra un consentement explicite, c'est clair"... ... "1l y aurait donc trois régimes,
trois niveaux........ risque de créer des difficultés au niveau hospitalier". Page 5938.
Monsieur Jean-Frangois MATTEI (ministre) : "en revanche,...... consentement explicite”.
Page 5938.
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ASSEMBLEE NATIONALE - 1re SEANCE DU 24 NOVEMBRE 1992

M. le président. M Bioulac. rapporieur. Mme Roudy,
M Jean-Pierre Miche! ¢t les commissaires membres du
groupe socialiste ont presente un amendement. n° 10, ainsi
rédige - !

« Dans la premiere phrase du texte proposé pour |'ar-
ticle L. 666-7 du code de la santé publique, substituer aux
mots = “les principes”, les mots : “i’ensemble des prin-
cpes " » ‘

La parole est 2 M. le rapporteur. :

M. Bernard Biouiac, rapporreur. 1l s’agit d'un amende-
ment de précision. Le régime du lait maternel, tel qu'il
résulte de I'anicle L. 184 du code de la santé publique, pré.
voit des contréles de qualité faisant appel A certains principes
du projet de loi. notamment 3 celul exposé dans le texte pro- ;
posé pour l'article L. 666-6. En sont exclus - je suis un peu '
navré, chers collégues, de cette énumération un peu particu-
fliere - les cheveux, les ongles, les poils, les dents et les pro-
duits d'excrétion.

Mais te lait maternel ne peut &tre exclu comme les autres,
car certains des principes généraux ici évoqués lui sont appli-
cables, et notamment les controles sanitaires. L'utilisation du
lait maternel fait I'objet d'une législation et d'une régiementa-
tion spécifique - controle sanitaire, stockage, distribution
confiée aux lactariums - dans le cadre de I'article L. 184 du
code de la santé publique, tel qu'il résulte de la loi sur la
protection maternelle et infantile que nous avons votée
en 1989, et dont j'étais le rapporteur.

Ces remarques montrent combien il était indispensable
d'introduire cet amendement de précision.

M. le président. Quel est I'avis du Gouvernement ?

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire.
Je suis d’accord, monsicur le président.

M. le président. Je mets aux voix I'amendement no 10.
(L'amendement est adopté.)

M. le président. Le Gouvernement a présenté un amende-
ment, no 129, ainsi rédigé :

« Dans la deuxi¢me phrase du texte proposé pour l'ar-
ticle L. 666-7 du code de la santé publique, substituer aux
mots : “de ces produits”, le mots: “des produits
exclus™. »

Cet amendement tombe.

Personne ne demande ta parole ?2...

Je mets aux voix l'article 3 du projet de loi,—modifi¢ par
les amendements adoptés.

(L article 3 du projer de loi, ainsi modifié, est adopté.)

M. Jacques Toubon. Monsieur le président, je demande'

au nom de mon groupe unc suspension de séance d'environld:
unc demi-heure. ol

M. le président. La suspension est de droit.

M. le ministre de la santé et de V'action humanitaire.!
Monsicur le président, aprés la repnse, pourrons-nous tra-.
vailler jusqu’a treize heures ? :

M. le président. Certainement.

Suspension et reprise de la séance

M. le président. La séance est suspendue.

(La seance. suspendue 4 onze heures, esi reprise .&
onze heures quarante.)

M. le président. La séance est reprise. CRN

kS
-t

Article 4
M. le président. « Art. 4. - Le chapitre 11 du titre ler du
livre VI du code de la sante publique est ainsi rédigé : '

\

« CHAPITRE 11
« Des organes
« Section |
« Dispositions communes

« Art L 66T La moelle osseuse est considéréee comme

un organe

pour apphcaton des dispositions dy présent
livre 51
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5931

wArn LoseT0 Des mesures reglementaires determinent,
en tant que de besoun, les modalites d’application du present
chapitre. Saut disposihons contraircs. elles sont prises par
decret en Conseti d'kiat

>

P4

« Section
« Du prelevement d'organe sur une personne vivaote

« Art. L 667-3 Le prélevement d'organe sur une per-
sonne vivante en vue d'un don ne peut étre effectue que dans
I'intérét thérapeutique direct d'un receveur. Le receveur doit
avoir la qualite de pere ou de mére, de fils ou de fille, de
frére ou de seur du donneur, sauf en cas de prélévement de
moelle osseuse en vue d'une greffe.

« Le donneur, préalabiement informé des nsques quil
encourt et des consequences éventuelles du préiévement, dout
exprimer son consentement devant le président du tnbunal
de grande instance, ou le magistrat désigné par lui. Il est
révocable sans forme et 3 tout moment.

« Art. L. 667-4. - Aucun prélévement d'organe ne peut
avoir lieu en vue d'un don sur une personne vivante mineure
Ou sur une personne vivante majeurc faisant l'objet d'une
mesure de protection fegale

« Art. L. 667-5. - Par dérogation aux dispositions de Var-
ticle L.667-3, un prélévement de moelle osseuse peut étre
effectué sur un mineur au bénéfice de son frére ou de sa
seur.

« Ce prélévement nc peut étre pratiqué qu’aprés autorisa-
tion d’'un comité d'experts et sous réserve du consentement
de chacun des titulaires de I'autorité parentale ou du repré-
sentant légal du mincur. Le consentement est exprimé devant
le président du tribunal de grande instance ou le magistrat
désigné par lui, qui peut entendre le mineur s'il le juge
opportun.

« Le mineur est informé préalablement du préidévement
envisagé, en vue de lui permettre d'exprimer sa volonté s'il
est apte. Son refus fait obstacle au prélévement.

« Art. L. 667-6. - Le comité d'experts mentionné ci-dessus
est composé de trois membres désignés pour trois ans par
arrété du ministre chargé de la santé. Il comporte
deux meédecins, dont un pédiatre, et unc personnalité n'ap-
partenant pas aux professions médicales.

« Le comité sc prononce dans le respect des principes
généraux et des régies énoncés par le présent titre. Il apprécie
ia justification médicalc de I'opération, ies nisques que celle-
ci est susceptible d'entrainer ainsi gue ses conséquences pré-
visibles surdes plaos physique ¢t psychologique.

.. PRy e . - L)
« Section 3
« Du prélévement d’organe sur use personne décédée

« Art. L. 667-7. - Le prélévement d'organe sur unc per-
sonne décédée ne peut étre effectué qu'd des fins thérapeu-
' tiques ou scientifiques et aprés que le constat de la mon a
&té établi dans des conditions définies par décret en Conseil
d'Erat.

« Le prélévement ne peut avoir lieu si la personne, de son
vivant, y a opposé un refus. Ce refus peut avoir été expnmé
par tout moyen. Tout membre de la familie ou proche du
défunt peut en témoigner.

« Art. L. 667-8. - Si la personne décédée était un mineur
ou un majeur faisant I'objet d'ume mesurc de protection
légale, le prélévement ne peut avoir lieu qu'd la condition
que chacun des titulaires de ['autorité parentale ou le repré-
sentant légal y consente expressément par écrit.

« Art. L.667-9. - Les médecins qui éablissent le constat
de 1a mont et ceux qui effectuent le prélévement ou la trans-
plantation doivent fairc partie d'unités médicales distinctes.

« Art. L. 667-10. - Les médecins ayant procédé 3 un préié-
vement sur une personne décédéc sont tenus de s’assurer de
la restauration de son corps.

« Section 4
« De I'autorisation des établissements
effectuant des prelévements d’organes en vue de doas
« Ari. L 667-1] Les prélévements d'organes ne peuvent
étre effectués que dans les établissements de santé autonsés 3
cet effet par Fautonte administrative
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Par ailicurs. monsieur le mimistre. vous avez fondeé votre
argumentation sur le fait qu'un seul comite ne pourrait pas
couvrir tous les cas sur 'ensembie du terntoire. notamment
en cav d'urgence Mais cela nira pas mieux s1 vous n'en
creez que deux ou trois. Par exempie, s'il faut traiter un cas
en urgence dans fe Sud-Est, alors que le comite se trouve &
Lvon ou au centre de la France, vous aurez des difficultes.

Par consequent, votre solution, méme s1 elie s’attaque a un
veritable probieme, ne me parait pas étre la bonne. En effet,
la facon dont est rédige voitre amendement nc tient pas
compte du fait que, dans "article, le mot comité est écnit avec
un ¢ minusculie.

Je partage l'avis qu’a exprimé M. ie rapporteur : il n'est
pas question du « comité », avec un C majuscule, ce qui éta-
blirait sans conteste qu'il n'en existerait qu'un.

Enfin. s1 I'on retenait votre proposition, il faudrait modifier
toute la redaction du deuxiéme alinéa de cet aricle en ecri-
vant - « Les comités se prononcent..», «ils apprécient... »,
et cetera.

Plutét que de se lancer dans une discussion byzantine ...

Mme Yvette Roudy, présidente de la commission spéciale.
Tout a fait !

M. Jean-Frangois Mattei. ...il scrait préférable de
réserver cet article pour y revenir lorsque nous aurons cu le
temps d'envisager une autre solution. .

Le plus sage serait d'instaurer un comité national avec des
carrespondants, car il- est beaucoup plus facile, en cas d'ur-
gence, de mobiliser une seule personne, laquelle serait
chargée d'en référer 4 ['autorité principale, plutdt que de pré-
voir plusieurs comités régionaux.

Je n'ai pas de rédaction 4 suggérer, mais je propose que
I'on s'oniente vers ce type de décision. ‘

M. le président. La parole est 3 M. Gilbert Millet.

M. Gilbert Millet. Je ne suivrai pas la proposition de
notre collégue M. Mattei, parce que la notion de singulier
extensif nous permet de voir différemment les choses.

Cela dit, je souhaiterais que le Gouvernement nous donne
des informatians sur ses intentions. M. Mattei vient de pro-
poser une solution. Peut-étre pourriez-vous vous exprimer,
monsieur le ministre ? Comment voyez-vous le fonctionne-
ment du systéme ?

En tout cas, je propose que I'on s'en tienne 3 tarédaction
du texte, de fagon & garder cc singulier extensif.

M. Jacques Toubon. Génénique !

M. le président. La parole est 2 Mme la présidente de la
commission.

Mme Yvette Roudy, présidente de la commussion spéciale.
M. Matter a prononcé un mot qui a fait filr. On risque, en
effet, de ne pouvoir sortir d'une discussion, qu'il a qualifiée
de byzantine. La commission avait d'ailleurs repoussé cet
amendement.

A moins que le Gouvernement n’en fasse une question de
principe, nous PpoUITIONS nous en tenir au lexte actuel,
sachant que lc probléme pourra étre régié ultéricurement par
un décret.

M. le président. La parole est 2 M. le ministre.

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire.
Je me rends a ces raisons. Le singubier extensif me parait une
bonne idée et je suis tout i fait d'accord pour en tenir
compte au niveau de 'arrété.

M. Jacques Toubon. En droit, « comité » au singulier
peut avoir le sens du pluriel.

M. le ministre de la santé et de l'action humanitaire.
Trés bien !

Cela réglerait la question de la responsabilité locale éven-
tuclle et de la disponibilit¢ en cas d'urgence Je suis trés
satisfait et je retire mon amendement.

M. le président. L'amendement no 132 eq retire )
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ARTICLE L osa6™ 7 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQU

M. le président. M [ubernard a presente un amende.
ment. nt Y7 ainst redige
« Au debut du premier alinea du texte propose pour
laricie L 667.7 du code de la sante pubhque, subsutuer
dux mots “Le prelevement d'organe” les mots ;. “Les
prelevements d'organes™. »
La parole est 4 M Jean-Yves Chamard, pour soutenir cet

amendement

M. Jacques Toubon. Méme motif, méme punition ' (Soy-
rires.)

M. Jean-Yves Chamard. Le¢ singulicr employé pour “pré.
levement” peut egalement étre extensif. Les arguments qui
viennent d'éire echangés & propos du mot « comité » valent
également ici.

Je n'ar pas mussion de m'exprimer au nom de mon col-
legue M. Dubemard, mais s'il avait eté éclairé par ce que
nous venons d'entendre, 1l aurail compris que « préléve.
ment » est un singulier extensif.

Je ne peux retirer cet amendement, mais, méme s'i} n'était
pas voté, l'esprit qui présidait a sa rédaction serait satisfait
par le texte.

M. le président. La parole est & M. Jean-Pierre Foucher.

M. Jean-Pierre Fouchar. Je n’ai pas davantage été chargé
par M. Dubernard de défendre son amendement, mais j'en
comprends le sens.

En effet, il peut étrc procédé & des prélévements de plu-
sicurs organes sur une scule personne. Ce n'est donc pas tout
4 fait la méme chose que pour le mot « comité ».

Il faut donc retenir 'amendement de M. Dubernard.

M. fe président. La parole est 3 Mme Christine Boutin.

Mme Christine Boutin. Je voulais dire la méme chose
que M. Foucher.
M. le président. La parole est 3 M. Jacques Toubon

M. Jacques Toubon. Pour régler cctte affaire trés facile-
ment, il suffit que le Gouvernement précise que I'expression

. «le prélévement d'organe » vise aussi bien le prélévement

d’un organe que celui de plusicurs organes.

L'amendement de Jean-Micheli Dubermnard tend 3 tenir
compte de P'évolution decs techniques et du progrés qui
permet, dans un trés grand nombre dec cas ~ 80 p. 100 selon
lui -, de prélever plusicurs organes. Si M. le ministre indique
que I'expression est génénque et couvre le prélévement d'un
ou de plusicurs organes, cela figurera au Journal officiel et
'affaire sera réglée.

M. Jean-Yves Chamard. Mctions un « s » & organe dans
le texte de lartticle.

M. le président. C'est ce que jallais proposer.

La parole est & M. fe ministre.

M. le ministre de la santé et de l'action humanitaire.
Je réponds 3 M. Jacques Toubon que dans notre espnt, I'ex-
pression vise aussi les préiévements multi-organes. If suffirait
donc effectivement de mettre un «s» 4 organe. (« Trés
bien ! », sur tous les bancs.)

M. Jacques Toubon. On retiendrait ainsi une moiti¢ de
I'amendement de M. Dubemard.

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire.
Oui, mais la bonne moitié.

M. le président. La parole est 3 M. Denis Jacquat.

M. Denis Jacquat. Jc suis d'accord avec la proposition de
M. ie munistre. En effet si I'on avait voulu parler du préiéve-
ment d'un scul organe, on aurait écnt: « Le préiévement
d'un organe. » Mais en ajoutant un «s» la proposition est
parfaite.

M. Gilbert Miliet. C'est bien’

M. le président. L'amendement nv 97 serait donc rectifié
et se hirait ainsi . « substituer aux mots - “le prélévement
d'organce”, les mots . “lc prelevement d'organes™. »

Je mets aux voix 'amendement ne 97 1el qu'il vient d'étre
rectifie

(1 amendement 1 adopte

ans rechifi
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N Mattei a presente un amendement.

M. 1e président.
102 ainst redige

« Dans le premier alinea du texte proposé pour I'ar-
ticie L 667-7 du code de la sante publique, suppnmer ies

mots  “ou scienufiques” »
La parole est a M Jean-Frangois Matter.

M. Jean-Frangois Mattei. S'agissant du consentement |
presume. particuherement difficile a argumenter sur le plan
de l'ethique. 1l convient de s'assurer qu'il ne s'appliquera
qu's des fins therapeunuques dans le cadre d'un acte de géne-
rosite naturelie sur lequel nous nous sommes tous accordés.

Il existe, en effet, une différence fondamentale entre la
finalité thérapeutique, qui consiste 3 sauver une vie, et la
finalite scientifique, qui n'a pas tres exactement le méme
caractere. 1l me semble donc qu’il faudrait exiger un consen-
tement explicite pour les prélévements a visées scientifiques.

n

M. la président. Quel est I'avis de la commission ? 1

M. Bernard Bioulac, rapporteur. LLa commission a
repoussé cet amendement. Le Gouvernement devrait d'aii-
leurs formuler ultérieurement une proposition sur ces pro- t
blemes. Nous pourrons alors les évoquer.

En tout cas, il conviendrait que nous ne soyons pas, d'une
fagon ou d’'une autre, restrictifs en matiére d'autopsic. Il me
parait tout a fait déterminant d’appliquer, & son propos, la
régle du consentement présumé. Si nous adoptions une dis-
position contraire, nous mettrions notre pays et I'ensemble du
monde médical et scientifique dans une situation impossible
et qui aurait de graves conséquences.

Le Gouvernement va nous faire des propositions.

M. le ministre de la santé et de I'action humnn'itniro.
Qui.

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Pour le moment, je vBlis
propose de rejeter I'amendement ne 105 en sachant qu'il 'faut
bien différencier le don de I'autopsie. '

Pour le don, il convient d’appliquer les régies prévues par:
1a loi Caillavet, c’est-a-dire, d'unc fagon générale, I'accord de”

"intéressé recueilli de son vivant et conservé dans un fichier |.

¢t, en cas de coma dépassé, I'aval de la famille.

Pour les autopsies, en revanche, il importe d'appliquer la
regie du consentement présumé et de ne pas réouvnr le débat
sur ce sujet, qu'il s'agisse d'enfants ou d‘adultes.

&
Mme Yvette Roudy, présidente de la commission spécial®®
Voila !

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Cette position pourra étre
revue eu egard aux propositions que fera le Gouvernement,
mais nous ne croyvons pas qu'une autre attitude permettrait
de continuer a assurer le bon fonctionnement des services
medicaux hospitaliers et de conserver A l'utilisation de I'au-
topsie son caractere indispensable comme outil de diagnostic
et comme élément favorable a I'évolution de la médecine.

M. le président. La parole est 3 M. Gilbert Millet.

M. Gilbert Miilet. Méme s tel n'est pas son propos,
M Mattei, par ses arguments, rejoint d'une cenaine fagon
ceux qui, au XVIe siécle, firent procés a Frangoss Rabelais
pour ses prauques desuindes a faire avancer fa connaissance.

|
|
|

M. Jacques Toubon. Et la hiterature. ‘
1

. M. Gilbert Miliet. Nous devons prendre ce précédent
important en consideration dans notre réflexion d'aujour.
d'hui En effet, il ne me semble pas convenable de limiter les
prélévements a des fins thérapeutiques.

M. Mattei a parle de génerosite, mais clle existe dans les
cux cas ! Dans le prélevement thérapeuuque, il s'agit de la
€nerosite par rapport 4 unc personne. Dans le cadre des
progres de la connaissance, c'est une generosité par rapport 3
a socicté, ce qui n'est pas moins genéreux. De ce point de
Uc, on ne peut pas opposer une generosité a 1'autre.

Lg’ nécessite de tout faire pour améliorer 1a connajssance
¢ I'¢tre humain me semble étre antinomique avec la propo-
prion de M. Matter L'amélioration des connaissances répond

la fois a 1I'interét general et a I'intérét de l'individu qui
trouvera 1n fine son bien. Je ne suis donc pas du tout d'ac-
>rd pour que 1'on etablisse cette dichotomie entre )'1intérét
¢rapeutique et Iinterét scienufique

M

|
!
|
|

la président 4 parote eci a M tean-Frangois Mattei.
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M. Jean-Francois Matte:. ( ¢ depal nous donne {occy
SION, MEME st Cera prend quelques minutes, de revenir sur |
sigmiication de | autopsie dans notre payvs
L'ambiguite de 1a discussion tient du fait que nous passon
de l'examen d'un texte poriant sur les transplantations d'or
ganes  puisquil hgure dans la section 3 du projet intitule
« Du prelevement d'orgdane sur une personne decédée » - |
la notion de prelevement ¢ organes a des fins d’autopsie. O
elle est tres ¢loignee de la philosopmie du texte, ce qui pro
vogue une sorte de contusion des genres
En effet, on peut préelever un organe dans deux circons
tances . medicales et scienufiques. Je dis bien medicales e
non pas thérapeutiques.
Les circonstances meédicales peuvent concemer deux situa
ons.
La premiére est celle d'un préelevement operé a des fins de
greffe. En loccurrence, je suis d'accord avec vous, il faut
sans aucun doute, appliquer la regie du consentement pre.
sume.
Le prélévement peut également avorir licu pour établir un
diagnostic de la mort. ce qui peul permetire de conseilles
ulténeurement la famille, notamment s1 cela fait apparaitre
qu'il s’agit d'une maladie geneuque
Il est donc tres clair que Pautopsie du sujet décédé va
conditionner |'évolution medicale de la famille. Cette
autopsie répond donc également a une finalité médicale.
L4 aussi, il faut s’en tenir au consentemnent présumé
puisque les raisons sont d’ordre médical.
Toutes-différentes sont les circonstances dans lesquelles on
peut, pour des raisons exclusivement scientifiques, prélever
un organe conformément & un protocole bien déterminé en
vue de comprendre telle ou telle chose.
“ C'est d'ailleurs, monsicur Millet, dans le droit fil de la loi
“Hunet. Vous savez parfaitement que tout ce qui a trait & la
“recherche et 4 ['expérimentation procéde d'un consentement
explicite. Nous ne pouvons, me semble-t-i[, nous écarter de

{ -cette philosophie.

M. Jacques Toubon. Eh oui ! —

M. Jean-Frangois Mattei. La loi de 1988, sur laquelle
nous aurons sans doute l'occasion de revenir cet aprés-midi,
. repose, pour ce qui est de lutilisation du corps 4 des fins
expérimentales ou scientifiques, sur le consentement libre et
éclairé.

Il y a des exceptions d'ordre médical : premiérement, les
préiévements destinés 4 des dons d'organes ; deuxiémement,
les préiévements ayant pour but d'établir un diagnostic qui
peut avorr des incidences médicales sur la famille.

Pour cc qui est des prélévements & des fins scientifiques, je
vous assure¢ qu'on nc peut s'en lenir au consentement pré-
sumé. Ce serait d’ailieurs contraire a ia loi de 1988.

M. le président. Mme Chnstuine Boutin m'a demandé la
parole.

Mme Yvette Roudy, presidenie de la commission spéciale.
Ne recommengons pas le débat, monsieur le président !

M. (e président. Madame 1a présidente, aunez-vous
I'amabilité de me laisser présider cetie assembiée 7.

Madame Boutin, vous avez ia parole.

Mme Christine Boutin. Notre débat sur le consentement
est (res important et trés intéressant.

Chacun connait ma position, puisque j'ai souhaité tout a
I'heure que le consentement soit explicite. Maintenant, le
principe de la loi est qu'il soit tacite.

Je soutiens I'explication de Jean-Frangois Mattei, qui me
semble digne d’intérét.

M. le président. La paroie est 4 M. Jacques Toubon.

M. Jacques Toubon. Jc¢ suis co-auteur, avec Jean-
Frangois Matiei, de {'idée de suppnmer fa possibilité du pré-
{évement a des fins scientifiques dans fe cadre du systéme du
consentement présumeé.

La question qui se pose est celie-ci. Allons-nous écrire que
I'on peut faire des prélévements a des fins scientifiques - et
non therapeutiques - avec le systeme du consentement pré-
sume " Ou bien considérons-nous que. lorsqu'il s'agit de thé-
rapculique, la regle est le consentement présumé et que, lors-
quiil Yagit de fins scienufigues. c'est le  consentement
exphicite ”
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Tei ost e sens de Lamendement de Jean- brangors Matte

Il ne yapn pas dempecner les prelevements a finahte
screntifique 11 'agit de ies iimiter aux cas ou. selon la for-
mule fameuse. la personne a dit = « Je legue mon corps a la
science »

Cela pose deux guestions.

Premierement. quel est
Alons-nous regresser St
Jean-trangors Matter

Deuxiemement, si nous adoptons cet amendement. nous
devrons adopter - ce Que n'a pas fait la commssion puts.
gu'clle n’a pas suivi M. Matter - unc disposition prevoyant
que, desormais, les prelévements a fins scientifiques repon-
dent a un svsteme de consentement explicite.

On peut meme dailleurs, comme l'a du Jean-Frangois
Matter, se « rattacher » alors 3 la lor de 988 sur I'expenmen-
tauon

En tout cas, je souhaite gu'on tranche cette question : le
prélevement a fins scientifiques peut-il étre fait dans un sys-
teme de consentement présume ?

Si je ne me trompe, la lor Caillavet prévoit que le consen-
tement préesume vaut dans les deux cas.

Par conséquent, 'adoption de l'amendement entrainerait
bien un recul par rapport a la situation actuelle. Mais,
quinze ans aprés, nous ne pouvons, alors que nous élaborons
une loi sur I'éthique biomédicale, nous abstenir de poser cer-
taines questions, surtout dans I'état actuel de !'opinion
publique.

Face aux craintes et aux fantasmes de I'opinion publique
que suscite cette affaire chez bien des gens, est-ce que nous
ne marquerions pas un point dans l'esprit des Frangais en
leur donnant la garantie que des prélévements ne peuvent
étre faits & fins scientifiques sans consentement explicite ? Ne
serait-ce pas aller vers un apaisement de 1'opinion publique ?

Telle est la question que je pose.

M. le présidant. La parole est 3 M. le ministre.

M. le ministre de la santé et de !'action humanitaire.
Je mesure bien la gravité de la question posée par Jacques
Toubon, et nous en avons longuement discuté.

Je rappelic 4 Jean-Frangois Mattei que la rédaction retenue
dans la loi Caillavet était la méme. Il ne faut pas s'étonner
que, dans le cadre d'une section intitulée, « Du prélévement
d'organe sur une personne décédée », nous évoquions !'au-
topsie et le prélévement scientifique. C'est atnsi !

Ou en sommes-nous & I'heure actuelle ?

Pour les dons, d'abord, 1l faut distinguer deux cas~ I'adulte
et I'enfant.

Pour l'adulte, le consentement est présumé. Mais j'y
revicndrai 4 propos des dispositions que nous allons pré.
senter concernant le fichier, la carte et le témoignage de la
famille.

Dans le cas d'un enfant, le consentement doit étre expli-
cite

S'agissant des autopsies - et c'est sous ce chapitre qu'on
doit ranger les prélévements scientifiques -, je crois, comme
Jacques Toubon, qu'il faut eviter d'alarmer la population.
Evitons de trop nsister la-dessus ' 11 s’agit toujours de cir-
constances penibles

Ce serait en tout cas une regression que d’accepter 1'amen-
dement de M. Matter, car, en matiéere d'autopsie, il en va
pour l'enfant comme pour l'adulte : le consentement est
actuellement présumé. Stnon, comment les connaissances
pourraient-elles progresser ? Les hopitaux se trouveraient en
situation tres difficile.

Nous sommes souvent obligés de nous livrer 2 une gym-
nastique nvraisemblable, en raison d'abord de I'etat du
patient. Comment lul demander son consentement 3 ce
moment-la ” Peut-on reéellement envisager de lui poser la
quesuon  « ktes-vous d'accord pour quon préleve un
organe 7 » (e n'est pas humainement possible !

Il faut donc, monsieur Mattei, en rester au consentement
presume pour Uautopsie et le prelevement scientifique, faute
de quor nous ne pournions pas faire le travail hospitabier cou-
rant

de la
I'amendement

legisiation ?
de

actuel
adoptons

I"état
nous

M. le président. | . purole est 4 M e rapponeur

M. Bernard Bioulac. rupporieur Nous sommes ta a un
point ampoartant dodebar guoal convient de traiter en profon-

does
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v g gdtuchement Jeuy cas o g

ot les gone en vue doogreftes, que b tor Carllaver quah
fiain. dans sor artivic 2. de - prelevements a4 ttre therapey
uque », te proiet de lor prevont un encadrement rentorce par
rapport a la situation existante

Un fichier national sera cree pour que les citovens expn.
ment leur position quant au prelévement d'organes.

Sils ne 'ont pas fait, 1l faudra s'efforcer de recueilbir ies
temoignages de la famille e gu n'est pas facile !

Enfin. quand ces deux recherches n'auront pas donne de
resultat, le consentement sera presume chez adulte.

Pour I'enfant, e¢n revanche. il faudra un consentement
explicite. Crest clau

Le sccond cas de higure, cest lautopsie. Et, @ mon sens,
cette nouon inclut les prélevements scientifiques a fin scient-
fique. comme dans Particle 2 de la o Caillavet © dans cette
hvpothese, ¢ consentement su prelevement sera presumeé,
tant de la pant de ['adulte que de I'entant

M. Matter. lui, veut extraire le prélevement scientifique de
I'article 2 de ta lor Caillavet ¢t lui reserver un regime particu-
lier fondeé sur le consentement explicite.

Il y aurait donc (rois regimes, trols niveaux.

Personnellement, je crois, aprés avoir largement consulté
les milieux meédicaux, qu'il vaut micux en rester 3 un double
systéme : d'une part, les dons ; d’autre part, les autopsies,
incluant les prélévements scientifiques.

Réserver un sort particulier au prélévement 3 fin scienti-
fique risque de créer des difficultés au niveau hospitalier.

M. le président. La parole est & M. le ministre.

M. le ministre de s santé et de (‘action humanitaire.
Nous avons beaucoup avancé par rapport & notre discussion
d'hier. Du coup, je puis vous proposer, pour répondre aux
préoccupations de¢ M. Mattei, un amendement que j'avais
retiré et qui est ainsi congu :

« Aucun prélévement A des fins scientifiques autres que
celles ayant but de rechercher les causes du décés ne peut
étre effectué sans le consentement du défunt exprimé directe-
ment ou par le témoignage de sa famille. »

Je crots que nous sommes tous d’accord la-dessus.

Mme Yvette Roudy, presidente de la commission spéciale.
En effet !

M. le président. Monsicur le ministre, je vous prie de
bien vouloir me faire parvenr le texte de cet amendement.

La parole est 4 M. Jean-Frangois Mattei.

M. Jean-Francois Mattei. Compte tenu de ['intervention
du ministre, je serai trés bref.

Je veux seulement répondre & M. le rapporteur. Nous
sommes bien d'accord sur le principe du consentement pré-
sumé en cas de grefTe.

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Sauf pour I'enfant !

M. Jean-Francois Mattei. En revanche, je ne vous suis
plus pour l'autopsie. Car elle peut avoir deux finalités.

La premiere est d'ordre me’dlcal: « comprendre la cause
du décés pour conseiller 1a famille ». Dans ce cas, il faut s’en
tenir au consentement présume.

M. Bernard Bioulac, rapporreur. D'accord !

M. Jean-Francgois Mattei. En revanche, dans le cas d'uncf*,
autopsie a finalite scientifique, et exclusivement scicntifique,
on ne peut se passer d'un consentement explicite. .

Je profite de V'occasion, monsieur le ministre, pour appeler
votre attention - bien que ceci dépasse un peu le cadre de
notre presente discussion - sur la facon dont sont organisées
les autopsies dans notre pays. Lorsqu'un enfant est mori-né
ou quiil décede dans des conditions difficiles, il n'existe
aucun systeme qui permetic de prendre correclement en
charge ces autopsies sur le plan financier, alors qu'il s'agit
bel et bien d'un acte médical. tequel doit étre considéré non
comme ia fin d'une vie qui vient de s'éteindre, mais comme
déja le debur d'unc vie potentielic au travers d'un conseil
genclique

| "autopsie Jun entant mort-ne, déja un acte de
conscil paur ane eventuclie crossesse ulterteure

clest
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Sous la présidence de Monsieur Loic Bouvard

1. ETHIQUE BIOMEDICALE : DON ET UTILISATION DES ELEMENTS ET
PRODUITS DU CORPS HUMAIN ET PROCREATION MEDICALEMENT
ASSISTEE.

Suite de la discussion d'un projet de loi.
ARTICLE 4 - SECTION § "des transplantations d'organes"
Art L.667-7 du code de la santé publique (suite)

Monsieur le Président :......"Toute personne peut faire connaitre......... ou par le témoignage
de sa famille ou de ses proches, s'y oppose”. Page 5945.

Monsieur le Ministre de la santé et de I'action humanitaire : ....."si le médecin.......... sur la
volonté de celui-ci.". Page 5946

Monsieur Bernard Bioulac (rapporteur) : ... "troisiémement, en cas
d'absence....... véritablement, nous les respectons, méme au-dela de leur vie."” Page 5946.

Monsieur Gilbert MILLET (ministre) : "Cet amendement.......1l y a la un amendement qui
me parait dangereux". Page 5947.

Monsieur Jacques TOUBON (ministre) : ... "on mesure d'ailleurs I'extraordinaire........ c'est

cela qui se passe aujourd’hui....."...... .. "Par ailleurs nous avons décidé......aujourd’hui... ..
...."Comme je l'ai déja dit a la Tribune........ a propos de la carte d'assuré social." Page 5947.

Monsieur Jacques TOUBON "Ce sous-amendement a pour objet........ de participer a cette
campagne d'éducation et de formation". Page 5948.

Monsieur le Président : "Je mets aux voix 'amendement n°179 rectifié, modifé par les sous-
amendements adoptés. (L ‘amendement,ainsi modifié, est adopté.). Page 5949.

Article L. 667-8 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE
Monsieur le Ministre de la santé et de I'action humanitaire
...... "Ce matin le probléme des prélévements a visée scientifique........comprendra la nécessité

de cet amendement....". page 5950

Monsieur le Président : "Je mets aux voix I'amendement n°133". ('amendement est adopté).
Page 5950.
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Neotion
« Des transplantations d organes

R VR A Y I [es personnes pour desquelles une inds-
cation de transplantdtion d organcs €St posec sont inscrites
sur une haae natonale

< Les modalites detablissement de cette histe et les pnin.
apes de reparntion ¢t datnbution des organes sont deter-
mines par decret en Conseil d'Etat

TSI A TR Les transplantabons  d'orgsnes  sont
efieciuees dans des etabhissements de sante autorises a cet
eflet dans fes conditions preévues par les dispositions des sec-
tions 1 et 2 du chapitre 1 du vtre Jer du hivre VI du present
code, 4 l'exclusion du troisieme alinea de "arucle L 712-16.

« Ne peuvent recevoir I'autonsation d'effectuer des trans-
plantations d'organes que les établissements qui sont auto-
nses 4 effectuer des prelevements d'organes en application de
Particle 1L 667-11 et qui. en outre. assurent des acuvites d'en-
seignement medical et de recherche medicale dans les condi-
tions prevues par les dispositions de J'ordonnance no 58-1373
du 30 decembre 195& modifice relanve a la creation des
centres hospitahiers el umiversitaires, a la réforme de lensei-
gnement médical et au deéveloppement de ia recherche medi-
cale

« Arr. L 667-16. - Aucune remunération a l'acte ne peut
étre perque par les prauciens effectuant des transplantations
d’organes au titre de ces activités. »

ARTICLE L. 667-7 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE (suwe;

M. le président. Je suis saisi de deux amendements,
nos 65 et 98, pouvant étre-soumis & une discussion commune.

L'ammendement no 65, présenté par Mme Boutin, est ainsi
libelfé :

« Aprés les mots : “aprés que”, rédiger ainsi la fin du
premier alinéa du texte proposé pour [article L. 667-7 du
code de la santé publique : “la mort ait été constatée par
deux encéphalogrammes plats séparés par un intervalie de
stx heures, sauf en cas de doute sur la réalite¢ de la mont.
Si la personne de son vivant n'a pas consenti au préléve-
ment, l'autorisation doit étre demandée par écnt a tout
membre de sa familie”. »

L'amendement no 98, présente par M Dubernard, est ainsi
redigeé -

« A fa fin du premier alinéa du texte proposé pour l'ar-
ticle L. 667.7 du code de la santé publique, substituer aux
mots - “decret en Conseil d'Etat”, les mots = “voie regle-
mentaire”. »

La parole est @ M. Denis Jacquat
M. Denis Jacquat. Ces deux amendements sont déflendus.

M. le président. La paroic est 3 M. Bernard Bioulac, rap-
porteur de la commission speciale, pour donner 'avis de la
commission sur les amendements nos 65 et 98

M. Bernard Bioulac, rapporteur La commussion a rejeté
ces deux amendements, tant pour des raisons de forme que
pour des raisons de fond

S'agissant du premier, je rappefle. d'une par, quc la defi-
miion de la mor cerébrale est beaucoup plus précise que
celle que propose Mme Bouun, et, d’autre pan. qu'elle fait
actueliement i'objet d'une etude.

S'agissant du second, le fan que la mort sout définie par
circulaire a ér¢ beaucoup crniique . 1l est des decrets en
Consell d'Etat qui paraissent plus vite que certamnes circu-
laires

M. le président. La parole est 3 M le ministre de la santé
et de l'acuon humannaire, pour donner 'avis du Gouverne-
ment sur les deux amendements

M. Bernard Kouchner, minisire de la sante et de 'action
humaniatire Mme Boutin est absente, mais elle doit savorr
qQue nous avons bien compris sa position.

Nous avons longuement parle du sujet Pour ma part,
Jabonde dans le sens du rapponieur les dispositions que
propose Mme Boutin concernant la constatahon de la mon,
a savoir deux électroencephalogrammes plats. me semblient
tout o tait insuffisantes En effer. 11 convient dans certaine cas
de Luire dlautres imvestigations. comme le precisera d ailieurs
le decret
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D)o feale tagan @ o0 pourtar dEir o Qut A clediroenoey
fogramme - - nu cest-a-dire non stumulgbies o
« piats o Lnoce domaine. tes evolutions etant tres rapide:

ne taul nicn higes pous ang ans Cest la racon pranapai
I'avis negati! du Gouvernement

Quani 4 {a voionte de la famiille, elie ne doil pac se suber.
tuer a cetle du detunt 1y tamille ne peut donc qu'apponc,
son lemoignage sur la volonte de celur-a

Mats je vois Mme Boutuin qui arnve. A son antention -
répete que te Gouvernement n'est pas (avorable a son amen-
dement nv 65

S'agissant de 'amendement de M. Dubernard. il 3 sembie
au Gouvernement qu'un decret en Consetl d'Etat pesan dun
autre poids qu'une circulaire. En outre. on peut l'obienit en
qQuarante-huit heures Or il n'est pas de défininon de 1a mont
Qui ne puisse attendre quarante-huit heures avant déire
modifice. ou alors la science (rait encore plus vite que nous
ne le soupgonnons '

En consequence, pour cet amendement egalement, le Gou-
vernement conclut au rejet

M. le président. Je mets aux voix 'amendement ne 65,
(L 'amendemen: n'esi pas adopie.}

M. le président. Je mets aux voix 'amendement no 98,
{L'amendement n'est pas adopte.)

M. le président. Je suis saisi de deux amendements,
nos {79 rectifié et 13, pouvant étre soumis 4 une discussion
commune.

L'amendement no 179 rectifié, présenté par le Gouverne-
ment, est ainsi rédigé :

« Substituer au deuxiéme alinéa du texte proposé pour
I'article L. 667-7 du code de la santé publique les alinéas
suivants :

« Toute personne peut faire connaitre, de son vivant,
son refus ou son acceptation d'un prélévement d'organes
aprés sa mort, par tout moyen, notamment en indiquant
sa volonté sur un registre national automatisé prévu 3 cet
cffet. Les conditions de fonctionnement et de gestion de
ce registre sont déterminées par décret en Conseil d'Etat.

« S1 le médecin n'a pas directement connaissance de la
volonte du défunt, il doit s’efforcer de recueillir le témoi-
gnage de la familie ou des proches du défunt sur {a
volonté de celui-ci

« Aucun prélevement ne peut avoir lieu si la volonté du
défunt, expnmée directement ou par le témoignage de sa
famille ou de ses proches, s’y opppose. »

Sur cet amendement, M. Jacquat a présenté un sous-
amendement, n° 205 rectifié, ainsi rédigé :

« Inserer aprés le premier alinéa de
no 179 'alinéa suivant :

« Le consentement ou ic refus d'un éventuel préfeve-
ment d'organc en cas de décés est mentionné cxpressé-
ment sur la cane d'assuré social, & défaut d'une cante spe-
cifique. Cette mention est remplie (acultativement. Le
consentement ains) exprimé est révocable A tout moment,
notamment en raturant cette mention. Ce principe sera
rappel¢ sur la carte »

I'amendement

L'amendement no 13, présenté par M. Bioulac, rapponeur,
Mme Roudy, M Jean-Pierrc Michel et les commissaires
membres du groupe socialiste, est ainsi rédigé -

« Substituer au deuxieme alinéa du texte proposé pour
Farticle L 667-7 du code de la santé publique les alinéas :

« 11 est instué un registre national informatisé sur
lequel toute personne peut, de son vivani, indiquer
expressément son acceptation ou son refus d'un préléve-
ment apres sa mort. Les conditions de fonctionnement et
de gestion de ce registre sont determinées par décret en
Conseil d'Etat.

« Le prétévement ne peut avoir ficu lorsqu'un refus a
€té consigne sur le registre national ou si le médecin a eu
directement connaissance d'un refus manifesté expressé-
ment puar tout autre moven ou bien si ta famille ou les
proches. consultés. temorgnent d’'une opposition exprimée
par ic defunt de son vivant -~
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Sur cet amendement. je  suils saist de  pilusieurs sous
amendement:
Le sous-amendement n< 171, presemi¢ par Mme Boutin, est
ains: redige
« Dans la premierc phrase du premier alinea du texte
propose dans iamendement ne 13 pour l'arucle 667-7 du
code de la sante publique, supprimer les mots © “ou son
refus” »
Le sous-amendement ne 172 recufie. presente par
Mme Boutin. est ainsi redige
« Dans le derrier alinéa de 'amendement ne 13, substi-
tuer aux mots © “lorsqu'un refus a été consigne”, les

mots - “que lorsqu'un acceptation a été consignee”. »

Le sous-amendement ne 174, presenté par Mme Boutin, est
ains: redige
« Dans le dernier alinea de I'amendement ne 13, substi-
tuer aux mots - “d'un refus manifesté”. les mots - “d'une
acceptation manifestee”. »
Le sous-amendement n° 173 recufié, présenté par
Mme Boutin, est ainst redigé :
« Dans le dernier alinéa de I'amendement no 13, substi-
tuer aux mots . “par tout autre moyen”, les mots : “et par

ecrit”™. »

Le sous-amendement ne 177, présenté par Mme Boutin, est
ainsi redige :
« Dans le dernier alinéa de 'amendement ne 13, substi-
tuer au mot : “opposition”, le mot : “acceptation™. »

La parole est & M. le ministre, pour soutenir ['amendement
ne {79 rectifié.

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire.
Hl s’agit d’'un point important.

L'amendement no 179 rectifié tend 4 substituer au
deuxiéme alinéa du texte proposé pour l'article 667-7 du
code de la santé publique les alinéas suivants :

« "Toute personne peut” - et non “doit™ - faire connaitre,
de son vivant, son refus ou son acceptation d’'un prélévement
d’organes aprés sa mort, par tout moyen, notamment ¢n indi-
quant sa volonté sur un registre national automatisé prévu A
cet effet. »

Entre cet alinéa et le suivant, pourra s'insérer un autre
alinéa s1 l'amendement n°e 205 rectufié de M. Jacquat est
adopte.

Je poursuis ma lecture :

« Les conditions de fonctionnement et-de gestion de ce
registre sont déterminées par décret en Conseil d'Etat. »

Je m'expliquerai davantage sur ce point plus tard.

« S1 le medecin n'a pas directement connaissance de la
volonté du défunt, il doit s'efforcer de recucillir le témoi-
gnage de la familie ou des proches du défunt sur la volonté
de celui-c1

« Aucun préléevement ne peut avoir lieu si la volonté du
défunt, exprimée directement ou par le 1émoignage de sa
famille ou de ses proches s’y oppose. »

Ces dispositions visent a favoriser tout mode d'expression
de ia volonte du donneur, notamment - je dis bien - notam-
ment par l'institution d’un registre automatisé, qui devra
offrir 1outes garanues de confidentialité. 11 faudra donc que
le dispositif soit mis techniquement au point, ce qui ne sera
pas ausst simple que cela.

Il conviendra de consulter la CNIL, {a Commission natio-
nale de I'informatique et des libertés, mais il conviendra éga-
lement de faire en sorte que seuls aient acces au dispositif les
medecins concernés en l'affaire, et éventuellement I'autorité
judiciaire

Les garanues de confidentialité sont donc indispensables.

La voloni¢ du défunt serait, avec le registre automatise,
d'un acces plus facile que dans le cas ou clle serait simple-
ment consigneée sur un papier officiel, mais cela n'exclut pas
qu’elle so1t consignee sur unc carte Oou Sur tout autre support.

Lorsque te médecin n'a pas directement connatssance de la
volonte du malade, 1i dowt s'efforcer de s'informer aupres de
la famiite, conformement, d'ailleurs, a ia regle non écrite qui
a ete jusqu'a present apphquée. a de rares exceptions prés.

f.nfin. le consentement est présume lorsque le défunt n'a
pas tailt connaitre son  opposition c'est la necessite de
sauver des malades grace aux greffes quv pourraient étre
effectuces gue nous avons a besprig L'opp()\m@(}] peut ére
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Girecilement, en e Ve Jo dire Cev s N
4otravers de temognage de ba rsomiee gy

Consultes

CAPIIme o
mndirectemen
Seftorver g

Lo consentement expres pour le prelevement destine

recherchic e« mamtenu. comme le consentemen'  presy
simpice pogrt tes aulapsies
M le président. Quel est avis de o commission

Famendement no 17 rectifie

M. Bernard Bioulac, rapporicur  [is ~agin eftectn eme
d'un point imponant. que nous avons deid aborde e matrn
propos d'un amendement de M Matter concernani des pre
vements operes a des fins screntifiques sur un cadavre

L'amendement du Gouvernement a €1 examiné en co
misston dans je caare de l'article 88 du regiemen: (elie
n'y est pas opposee

La loi Cavaillet. qui ddte de 1976, a permis une avanc
considerable dans iv domaine des dons et des preffes FElle
marque un progres substanuel dans l'outil legislauf dont d
posent les medecins. mais aussi les juges, et finalement |
familles et les individus

Premiere constataton donc - la pratique des greffes da
ce pays a sirement beaucoup progressé grace a la lor Ca
lavet

Deuxi¢me constatation : nous devons, malgre tout, toujou
nous efforcer de respecter tout ce qui touche a I'inviolabili
de la personne humaine et au respect de lindividu et de
famille. Nous l'avons dit et répété fors de 'examen de fa |
Vauzelle. Toute unc séric d'affaires récentes, plus ou moi
heureuses, piutdt malheurcuses qu'heureuses, ne serait-ce qu
cette affaire dite d'Amiens, que je rappelle pour mémoire ¢
tous ici la connaissent, est 14 pour nous inciter 4 mieux enc
drer encore tout ce qui touche aux dons, aux greffes et a
respect de la mort et du cadavre.

La proposition du Gouvernement est intéressante, car el
pose un premicr principe : désormais, dans notre Répubiiqus
on pourra faire savoir, du temps de son vivant, si ['on donn
ou non la possibilité de prélever un ou des organes sur so
corps. l y aura donc un fichier national informatisé ; |
ministre I'a explique tout a l'heure. Cela prendra du temp:
mais ce sera une avancee considérable.

Deuxieme principe . lorsque le médecin se trouvera devar
la situation ou il n'y aura pas d’inscnption au fichier - san
oublier gu'il faudra un certain temps avant quc ce fichier so
complétement fonctionnel - on s'efforcera de recueillir |
témoignage de la famille ou des proches.

Peut-étre le mot « proche » peut-il préter a difficulté. Nou
pouvons en discuter. 11 a suscité en commission des apprécia
tions diverses de la part des uns et des autres.

Troisiemement, en cas d'absence de volonté notifiée o
d'impossibilité de recueillir le témoignage, c'est le consente
ment présumé qui prevaut . en d'autres termes. on retomb
dans le systeme de ta loi Caillavet.

Dés lors, toutes tes garanues me semblent doanées sur |
plan de 'indisponibilite et de linviolabilité du corps, éven
tuellement du respect de la mémoire, grace au 1émoignagt
que l'on s'efforcera de recueillir aupres des familles. On ne
pouvait micux, du motns a ce jour, encadrer un tei probléme

Peut-étre aurait-l fallu laisser telle quelle la loi Caillavet
car c'elait une bonne lor. Mais les consciences evoluent, e
I'appreciation de ces consciences aboutit quelquefois a de:
affrontements ou des incompréhensions. Ce fichier qui va s¢
constituer petit a petit donnera d'ici €ing, six ou sept ans, &
tout citoyen, la possibiite de s'expnmer. Peut-étre méme
permetira-t-il, a terme, de faire disparaitre la condition du
1émoignage des familles, puisque chacun aura eu finalement
la possibilite de faire connaitre sa volonté a loccasion de
différents actes tout au long de sa vie, au moment de faire
établir sa carte didenuté ou son passcpori. etc. Alors la lo
disposera surement que, le fichier étant devenu fonc.llonneL
la possibilite avant ere donnéc a chacun de s'exprimer, le
consentement présume prevaudra. Mais en attendant, durant
cette periode intermediaire de mise en place, le ministre
esume qu'il faut vefforcer de recueillit ie temognage de la
famille. Nous fe <urvons sur ce point.

Encore une foi. le terme « proches » pose peut-€tre ur
probleme quil faudrait regler Je m'en remettrar 4 1'avis de
mes cotlegues Neanmoins. en adoptant cet outl Ic_gyslalxl’.
nous pourrons dire a | ensemble des crtovens que. ventable-
ment. nous les respectons, meéme au-dela de icur vie
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M le président. NMonsicur le rappores:. ¢ioulerez-vous LalIOh O CONYEr~ghie ¢ Chae TCPahdent (e pcrmnnr\ Oy

quciQues moty 4 prapos de amendement no i3 de la VOous aver rawon. deqent e SUIS suroquen durdt decepte
commisann Cestocely Qui e passe auvourdThus

NOUS AvOns Commenve g disculer Je oo 1ene jusit dapre

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Non, monsieur te press.

dent

M. ie président. Je previens tout un chacun que. s1 nous
adoptons 'amendement no 179 rectifie du Gouvernement,
I'amendement ne 13 tombera, puisque Ces deux amendements
sont soumss a une discussion commune.

La parole est a M. Alain Calmat.

M. Alain Caimat. L'amendement du Gouvernement. dont
je me féhicite. repond & un souci tout a fan léginme des
families e sunoul. bien entendu, des personnes. Mais je
minterroge sur le ¢ote un peu flou du terme « {es praches ».
Monsteur le minisire, Pouvez-vous noOuUS pPreéciser ce que vous
entendez par la 7 Est-il possible d'en donner une definition
bien deéhmitee 7 Une compagne ou un compagnon, par
exemple. en cas de vie en concubinage, peuvent étre consi-
dérés comme des proches. Mais ol cette notion s arréte-{-
ctle ?

It ne faudrait pas que cela conduise a limiter fes dons
d’organe. sous prétexte que {'on trouvera toujours quelqu'un
qut connait un tel ou un tel. A défaut de preécision, il vau-
drait mieux, quitte a aller en sens inverse de la loi Caillavet,
suppnmer ce terme.

M. le président. La parole est & M. Jean-Frangois Mattei.

M. Jean-Frangois Mattei. Au cours des discussions,
M. Dubernard et moi-méme avions insisté pour que cette
notion de « proches » fit retirde du texte, car il n'est pas
possible de la définir. Personnellement, je souhaiterais qu'un
sous-amendement vienne [a supprimer.

M. te prdsident. La parole est & M. Gilbert Millet.

M. Gilbert Millet. Cet amendement vient mettre en place’

un cadre tout a fait important et nouveau, €t j¢ m'en félicite.
Neanmoins, le deuxieme aiinéa: « Si le médecin n'a pas
directement connaissance de la volonté du défunt, il doit s'ef-
forcer de recueillir les témoignages de la famille ou des
proches », et notamment fa notion de « proches n, suscite
une interrogation de ma part.

D'abord, le consentement presumé,
Caillavet, ne suffit plus.

Mais surtout, Vexpression @ «ii doit s'efforcer » laisse a
penser que 1'on va faire peser sur e médecin une responsabi-
lité au regard de la lot.

Derriere le caractere asscz vague du terme, je crains que
toute une séne de procédures ne puissent étre mises en
@uvre contre ce médecin. La question sera posée de savoir
s'it s'est « efforcé » ou non. On parlait ce matin du médecin
qur, sur la base du consentement présumé du défunt, a
recueilli des organes dans un but thérapeutique. 11 serait vrai-
ment tres dommage que cc médecin fasse 1'objet d'une proce-
dure judiciaire ¢t tlombe sous le coup de ta loi, parce gqu'on
lui aura fait reproche de ne pas s'étre « efforcé » de recueiliir
fe (¢moignage des proches ou de la famille, méme s'il est de
bonne foi. 1l v a la tout un nsque de contenticux qut me
parait dangereux

introduit par la loi

M. le président. La parolc est 2 M. Jacques Toubon.

M. Jacques Toubon. Je ne reviendrai pas sur 'analyse
faite par notre rapporteur Bernard Bioulac : je la panage
enticrement  Ln revanche, )¢ n'arnverai pas aux mémes
conclusions que lui, ni a celles de Jean-Frangois Mattei.

En effet. 1a situanon actuelle résulte de la combinaison de
1a tor de 1976 et du décret.de 1978. Or chacun sait que celui-
€ en dit plus que ce que dit la loi. C'est ainsi : parfois le
décret dit moins, parfois if en dit plus. Et surtout, il y a la
pratique. Sauf dans quelques cas exceptionnels ou. comme I'a
dit le ministre, cette pratique n'est pas suivie, le préleveur,
forsqu'il ne dispose pas d'mdication évidente sur le consente-
ment de la personne en etat de mon ceérébrale, a systemati-
quement recours 3 une conversation avec les parents de {'ac-
cidente, fa persanne avec lequel if wvit, fe conjoint, un de ses
enfants. ou queiqu’un qui peut temoigner de sa volonte expli-
cite ou, ptus fargement. de son ¢tat d'esprit. On mes d'ail-
feurs Pextraordinumre dOiffienhre que presente une telld Ponsul-
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quun cenam nombre danadents partois de drames. s san
produits, comme cette «ftaite de prelevement de carnec |
Amiens Nous étions tous bien decides a ne pas « bouscule
la porcelaine ». w1 ¢ purs mexpnmer  ainst Ein drautre
termes,. nous ne yvouiions ren taire qui puisse renforcer dan
Popimon le sentiment gut. &1 I'on e trouve dans cette sinug
- non, a la suite dun acadent de voiture, d'un accident dy
i travail ou d'une maladie. on est a la mercy du « type » entre
i les mains duquel on va tomber. du service d'urgence dan:
fequel on va arnver
Desy les premieres auditions, le ministre et tes membres de
la commission sont tompes d'accord sur un pomnt . puisque
nous faisions une o gut alfart marquer un progres pag rap.
port a la suuation actuelle Ou nous avions la ‘|m Caillavet
plus un texie reglementaire, plus une pratique, il nous falian
i faire une fo1 qui traduise ce qui se fau en réaiite, c'est-a-dire
i faire une o1 1a ou 11 n'v en a pas. [l faliait que cetie loi
]‘ vienne rassurer une opimon publique traumatisee et per-
' meltre aux praucicns auy greffeurs, de pouvoir bénéficier de
1 dons suffisanic p. evercer teur meétier et faire progresser la
j chirurgie da i~ domaines essentiels ou la France sest
| illustrée dans ‘o5 « premiéres » el a connu des succes stupé-

fiants.

Partant de¢ i, la commission, suivant la proposition du
ministre, a p: vu de renforcer la possibilité d’expression du
donneur potentie} en créant un registre dans lequel chacun
peut dire ou: ou non, le cas échéant.

Par ailleurs, nous avons décidé d'inscrire dans la loi le
principe de la consuliation de {a famille et des proches, déja
pratiquée aujourd’hui.

Mais des praticiens, parfaitement conscients des difficultés
vis-a-vis de topinion publique, notamment ceux qui travail-
lent dans France-Transplant, mais en méme temps soucieux
de pouvoir ¢intinuer les progrés qu'ils font tous les jours,
dans leurs < vices, leurs hopitaux ou leurs cliniques, ont
souhaité qu¢ . disposition concernant fa consuitation de la
famille et dv proches ne soit pas aussi séche qu'un signal
| d'ordinateu: . ¢ n'est pas, disatent-ils, « un ou zéro », « cela
“passe ou cel. ne passe pas ». Non, les situations sont plus
nuancées, | : + a pas toujours quelqu'un pour répondre, la
discussion peiinet parfois de faire évoluer les points de vue.

C'est donc i la suile de ces CONversations Que Nous avons,
dans un tronicme temps, déaidé, en accord avec le Gouver-
nement, que nous pourrions accepter un amendement tendant
a introduire une redacuion plus souple que « oul ou non»,
« blanc ou nour », telle que « s’efforce de recueiilir » au lieu
de « prend [avis ».

Mais si muntenant vous enlevez les proches ou si vous
_dites, comm+ Bernard Broulac, qu'il n'y aura plus, dans
quelques unnees, qQue ce que j'appelierai le consentement pré.
sumé exprime - ce qui, monsicur Bioulac, n'est plus pré-
sumeé - par yne carte ou par up registre..

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Mais owm !

M. Jacques Toubon. .. vous remetinicz en cause I'équi-
libre qQue nous avons recherché. Vous feriez revenir cette
_ crainte dans l'opinion publique, qui a entrainé une baisse
de 30, 35, 40 p. 100 des dons d’organes suivant les services,
et qui pose aujourd’hui tant de probiémes. :

Comme je l'ai dit a la tribune, c'est aux Frangais de
| décider. Donnons-leur une joi qui leur permette de décider
; librement si, oui ou non, ils veulent des prélévements et s'ils
| veulent des greffes. Cette loi ne doit pas creer chez eux une
i
i

crainte qu: fausserait leur point de vue. Voila pourquoi je

suggere de ne pas supprnimer la notion de proches et de
i conserver I'expression « s'efforcer de recueillir T"avis de la
famille ou des proches », comme le propose i'amendement
ne 179 rectifie du Gouvernement, complété par l'amende-
ment ne 20S rectific de M. Jacquat a propos de la carte d'as-
suré socal.

M. Ailsin Caimat. Qu: sont les proches, monsieur

Toubon ?

Mme Yvette Roudy, presidente de la commussion speciale.
Ceux qui sont la '

M e président. | 4 parole est 4 M Bernard ¢ harjes
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M. Jacques Toubon. C'est dommage que le GATT nous
gate !

M. ie ministre de ia santé et de l'action humanitaire.
Ebh ow !

M. le président. La parole est 3 M. Jean-Pierre Foucher.

M. Jean-Pierre Foucher. Sur le probieme de ['interpréta-
tion du mot « proches » je panage enuierement les positions
de Mme Boutin et de M. Jean-Frangois Matiei. Mais je vou-
drais demander 3 M. Toubon c¢¢ Qui va se passer en cas de
non-renouveilement du consentement. Cest que son sous-
amendement, sl est adopte. va creer une nouvelle contrainte,
et d'importance !

Mme Denise Cacheux. L'autonsation demeure !

M. Jean-Pierre Foucher. Non ! Est-ce que l'autorisation
ou le refus est valable un centain temps, aprés quoi il devient
caduc ?

Je crois qu'il suffit de dire simplement que cette décision
est renouvelabie, ou modifiable, ou révocable 2 tout instant.

indispensable
diftuser.

Mme Yvette Roudy, présidente de la commission speciale.
Vous avez raison.

M. Jean-Pierre Foucher. Absolument, madame la prési-
dente !

Mme Yvette Roudy, présidente de la commission spéciale.
Disons que le consentement est révocable.

M. Jean-Pierre Foucher. Il est révocable & tout moment.
Cela ne veut pas dire qu'il doive étre renouvelé périodique-
ment. En effet, & défaut de renouvellement, le nombre de
donneurs ne manquerait pas de chuter, surtout si, & terme,
les proches ne devaient plus étre consultés, comme 1'a laissé
entendre M. le rapporteur.

M. Jacques Toubon. Vous avez raison.

M. Jean-Pierre Fouchar. C'est important. Dans ['état
actuel des choses, on questionne un peu n'importe qui se
trouvant a proximité. Si l'on ne peut plus consulter les
proches et si, en plus, le consentement n'a pas été renouvelé,
que va-t-1] rester des dons ? (Approbation sur tous les bancs.)

I faudrait donc supprimer dans e sous-amendement
ne 209 la référence au renouvellement périodique.

Mme Yvette Roudy. présidente de la commission spéciale.
Nous sommes d'accord.

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire.
Donc on se hmite 4 dire que le consentement peut étre
révoqué a tout moment.

M. Jacques Toubon. D'accord !

M. le président. Lc sous-amendement n° 209 rectifié se it
donc ainsi : « Celie-ci est révocable a tout moment. »

Je mets aux voix le sous-amendement n° 209 tel qu'il vient
d’étre rectifié.

(Le sous-amendement rectifié est adopté.)

M. fe président. La parolc est 3 M. Denis Jacquat, pour
défendre le sous-amendement ne 205 rectifie.

M. Denis Jacquat. La création d'un registre national
automatisé est un progrés, mais l'objectif est d'étre efficace,
¢, vous vous le rappelez, ce matin nous avons parlé de
toutes ces personnes qui malheureusement décédent dans
notre pays faute de greffons. Or nous savons que la constity-
tion de ce registre prendra du temps.

Je propose donc, une fois de pius, le principe de la créa.
tion d'une cane ou le principe de ia notation, sinon sur la
carne didenuté nationale - on me I'a refusé -, du moins sur
la care de sécurité sociale ou toute autre carte, du consente.
ment ou du non-consentement du titulaire de cette carte 4 un
don d'organes

Ainsi, seratent évitées au meédecin toutes ces difficultés
morales au moment du décés lorsqu'il doit demander 2 la
familie <"1i peut effectuer ou non un prélevement. La décision
aura ete prise

Dans te droiu-fil de ce que vient de dire notre ami M. Foy.
cher. ie sous amendement que je propose tndique que le

consentement inst expnime est revocable a tout moment. 9
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nutammen: en rdturant cette mentuon 1 indique cgatement
qus celle possabilite sera rappeiee sur la carte ('est une
mesure que les Brangars et les Frangaines altendent Je serais
tres heufeun monsicur le mimstre, Que Nnous parvemons 3
unc conclysion positive

M. le président. Quel est I'avis de la commission sur le
sous-amendement ne 205 rectifie ?

M. Bernard Bioulac, rapporieur A utre personnel, puisque
ce sous-amendement non plus n'a pas ele examine en com-
mission, J¢ N’y suis pas oppose.

M. le président. Quel est I"avis du Gouvernement ?

M. le ministre de la santé et de l'action humanitaire.
Je propose de rectifier le sous-amendement de M. Jacquat de
facon que la premiére phrase du premicr alinea de I'amende-
ment no [79 recufié se lise de la fagon suivante : « Toute
personne peut faire connaitre de son vivant son refus ou son
acceptation d'un prélevement d'organe aprés sa mort, par
tout moyen, notamment en indiquant sa volonté sur un
regisire national automatisé prévu a cet effet, sur sa carte
d’assure social ou sur une carte specifique. »

S vous en étes d’accord, monsieur Jacquat, j'accepte donc
volontiers de prendre ce sous-amendement rectifi¢ une
deuxieme fois 2 mon compte pour l'intégrer dans 'amende.
ment du Gouvernement.

M. le président. Monsicur Jacquat, acceptez-vous cette
rectification de votre sous-amendement ?

M. Denis Jacquat. Oui, monsicur le président, puisque
cette démarche est positive et nous permet de progresser.

M. le président. La parole est 4 Mme Dominique Robert.

Mme Dominique Robert. Je ne pensais pas que M. le
ministre accepterait le sous-amendement de M. Jacquat que
J¢ m’'apprétais, pour ma part, 4 soutenir. Je considére en effet
que le texte vise non seulement 4 consacrer des pratiques,
mais aussi a2 encourager les dons d'organes en garantissant
aux citoyens qui se déclarent préts 3 les donner que toutes
les garanttes seront prises vis-a-vis tant de leur corps, aprés
leur déces, que de leur famille, et que leur volonté sera res-
pecteée.

Dans cette optique, dés lors qu'il y 2 pénurie d'organes, il
est bon, en effet, dans un souci d'¢ducation et de sensibilisa-
tion de l'opinion publique, que chacun puisse, 4 I'occasion
de P'etablissement d'une carte d'identité ou de la réception
d'une carte d'assuré social, exprimer sa volonté de donner ou
non ses organes.

M. le président. Le¢ sous-amendement no 205, deuxiéme
rectification, se lit_ donc de la fagon suivante :
« Dans la premiére phrase de I'amendement ne 179,
aprés les mots : “a cet effet”, insérer les mots : “sur sa
carte d'assuré social ou sur une carte spécifique™. »

Je mets ce sous-amendement aux voix.

(Le sous-amendement est adopté.)

M. le président. je mets aux voix I'amendement no 179
rectifie, modifie par les sous-amendements adoptés.

(L amendemen:. ainsi modifié, est adopte.}

M. le président. En conséquence, I'amendement n° 13 et
les sous-amendements nos 171, 172 rectifié, 173 rectifié, 174
et 177 tombent.

106 de

Les amendements net 99 de M.
M. Matiei tombent également.

Dubernard et

ARTICLE L 667.8 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. L¢ Gouvernement a présenté un amende-
ment, n° 133, ainsi rédigé :
« Dans le texte propasé pour l'anticle L. 667-8 du code
de la sante publique, aprés les mots : “le préiévement”,
inserer les mots . “en vue d'un don” »

La parole est a M le mimstre

M. le ministre de ia santé et de I'action humanitaire.
Le consentement expres des Utulaires de Fautonte parentale
ne peut ctre evige qu'en cas de don dans un but therapeu
9qur et non en cas de prefevement en vue dautopsie

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques
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(e matin. te probleme des preicvements & visee sarenthifique i M le président | paroie ¢sioo N e tapnaricw
5 4 : : |
aulre qu autopuique & eie tres Jareement dhoruc: vous \«éus cr'x i M. Bernard Bioulac, rapporicur 1 taut vlore sur ce poin
saouvenez Je crois donc que tout le monde comprendra ia ALGf ~UrMOniors § DLpaCiNe qui Tegne en fa matiere ay

necessite de cet amendement
M. le président. Quel est 'avis de {a commission

M. Bernard Bioulac, rapporieur Favorable !

a

M. le président. je mels aux voix 'amendement n° [33.
(L amendemeni est adopie.)

APRES L'ARTICLE L 667-8 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. L.e Gouvernement a présenté un amende-
ment, ne 207, ains) redige .

« Apres le texte propose pour {"articie L. 667-8 du code
de la sante publique, inserer ["article suivant :

« Ari. L 667-8bis. - Aucun prelévement a des fins
scientifiques autres que celles ayant pour but de recher-
cher les causes du déceés ne peut étre effectué sans le
consentement du défunt exprimé directement ou par le
temoignage de sa famitle. »

La parole est 2 M. le ministre.

M. le ministre de la santé et de l'action humanitaire.
C'est une question que nous avons longuement évoquée ce
matin - n'est-ce pas, madame Boutin, monsieur Millet - et
un consensus semble s'étre dégagé.

M. le président.-Quel est I'avis de {a commission ?

M. Bernard Bioulac, rapporteur. La commission n'a pas
examiné cet amendement, mais nous en avons, en cffet, lar-
gement débattu ce matin. [l y piusieurs aspects : le don, avec
les garanties qui I’entourent et sur lesquelles nous venons
d’adopter | la distinction entre les adultes et les enfants, dont
le consentement doit étre toujours explicite ; le prélévement
en vue de l'intérét scientifique, qui appelle un consentement
explicite . enfin, l'autopsie des adultes ou des enfants, pour
laquelie le consentement est présumé.

La, nous sommes dans {"hypothése du préiévement scienti-
figue qui réclame un consentement explicite. Nous ne
revenons pas {d-dessus.

M. ie président. La parole est 3 M. Jean-Frangois Mattei.

M. Jean-Francois Mattei. Naturcllement, nous n'allons
pas revenir sur le contenu de cet amendement. Mais je pro-
fite de la discussion pour faire un rappel.

Fattire a nouveau votre attention, monsieur le ministre, sur
I'absolue nécessité de redéfinir les autopsies dans feurs fina-
lités et leurs objectifs.

Car, aujourd’hui, il y a une grande confusion entre les
autopsies a finalié saientifique et a finalité medicale. On a
trop tendance a penser qu'un acte medical est forcément un
acte therapeutique et que, par définition, une autopsie ne
peut soigner personne, Or P'autopsie peut étre, dans bien des
cas, un acle a finalité médicale. 1) serait temps, je crois,
qu'on la considére ainst dans les textes du minstere de la
sante, Jusques et y compris pour son remboursement.

Mme Louise Moreau et M. Jacques Toubon. Trés
bien !

M. le président. La parole est a Mme Chnstine Boutin.

Mmae Christine Boutin. Monsieur e président, je ne veux
pas rester sans rien dire ia ou tout le monde semble vouloir
refancer une discussion que nous avons déja ecue. Finvite
donc mes collegues a relire ce que j'ar déclare sur le pro-
bleme pose par le consentement présumé pour l'autopsic A
finalite scientifique. En résume, je soutiens que, dans certains
cas, 1l peut v avoir atteinte a la libenté rehigieuse.

M. le président. La parole est a M le ministre.

M. te ministre de la santé et de !"action humanitaire.
Je partage les sentiments exprimes par M. Mattei et
Mme Boutin Ce matin, nous avons débattu de cette question
pendant 4u morns une demi-heure et M. Bioulac nous a fait
un merveslteux  expose. Il est vrar qu'il faut absoiument
sepdarer les dutopstes effectuees a des fins de decouverte thé
rapeulique. C'est-a-dire pour connaitre la cause de la mort,
de~ autopsies o caractere purement scientifiqgue. Ce n'est pas
fe denat dautourd’bur, mar. je moengage a le faire ulténeure-
100
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un grund nombre de cas, te diagnostc medical fant apped
Pautopsie pour etre confirme ou intirme  { ‘est Papproct
enologique, guil devient guasiment impossible de dissocu
de I'approche saienufique.

Jar pric ce maun Pexemple de fa mort subite du nou
nsson. ou laspect saentifique est teliement conjoint a 1'a
pect enologique que ¢'est la combinaison des deux approche
qui a permis de mieux comprendre le processus pathol
glque

Ces deux aspects de Pautopsie sant donc tres difficiies
dissocier et 1espere que ie mimsteid de la santé pourra tre
prochainement montres combien ils sont imbriqués

M. ie président. Je mets aux \oix ['amendement ne 207
(L amendemen: est adopic.

ARTICLE L 667-10 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Le Gouvernement a presente un amende
ment, n° 134, ainst rédige :
« Dans le texte proposé pour larticie L 667-10 du cod
de la santé publique, aprés le mot : “restauration”, insére
fe mot . “décente”. »

La paroie est & M. le ministre

M. le ministre de la santé et de I'action humanitaire
Pour marquer combien nous avons ie respect des morts, je
suggére de préciser que la restauration du corps du défun
doit étre « décente ». Eu égard aux affaires qui ont agit
I'opinion publique et 4 ia profonde émotion qu’ont ressentis
les familles en recevant les corps de leurs proches aprés une
autopsie ou un prélévement, cette précision me semble indis.
pensable.

Sans vouloir employer trop de mots savants, je rappelle
qu'il existe des techniques de thanatopraxic. Je ne dis pas
que les hopitaux doivent se doter de ce type de matériel e
toujours faire appel & des spécialistes. Mais on devrait s'ins-
pirer de ces méthodes pour éviter que ne sc¢ reproduisent les
scandales que nous avons découverts dans la presse et qui
ont provoqué les lamentations des familles. (« Trés bien ! » sur

de nombreux bancs.)
M. le président. Quel est I'avis de la commission ?

M. Bernard Bioulac, rapporteur. Elle a accepté 'amende-
ment Chez les Grecs, e mot thanatopraxie, de 3avatog et
nrpaaaciv, désignait le traitement correct des choses relatives
4 la mont ; c'était, nt plus ni mowns, respecter la mort.

M. David Bohbot. Quelle culture !

M. te ministre de la santé at de I'action humanitaire.
1l sait méme le grec ! (Sourires.)

M. le président. Vous avez raison, monsieur Bioulac, de
rappeler nos racines.

Je mets aux voix 'amendement ne {34,

(L amendement est adopte.)

AVANT L'ARTICLE L 667-11 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. MM. Hage, Millet et les membres du
groupe communiste ¢t apparenté onl présenté un amende-
ment, no 78, ainsi rédigé :

« Avant fe texte proposé pour larticie L 667-11 du
code de la santé publigue, insérer I'article suivant :

« Ari. L 667-11 A. - Le ministére de la santé assure la
garantie que les prélévements d'organes sont effectués
dans fe cadre des regles éthiques définies par la présente
loi, et que ceux-ci ne seront pas objets de commerce. »

La parole est & M. Gilbert Millet.

M. Gilbert Mitlet. Mes amendements nos 78 et 79 traitent
du méme sujet, un sujet grave puisqu’il s’agit des profits qui
seratent eventuellement rcalisés & l'occasion de prélévements
d organes Ce n'est malheureusement pas une figure de rhéto-
nigque. car chacun sait que ces prauques qui revoltent la
conscience ORtL cours dans certains pays. en  paruculier
d'Amenque iatine Or ¢’est un domaine ou tout commerce est

intolerable
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M e president. Monuieur le rapporteur. 'amendement
n" 43 est] maintenu ?

poir laguelle fe Gouvernement emer un avis
sur lamendement no 43

[aisey!

M. Jean Cherioux, rapporteur La comnussion aurait
volontiers suivt le Gouvernement s1 ce dermier avait pu
fur apporter Lo preuve que tous les moufs refevaient du
seeret mediaal O dlapres <o que les membres de la
comminsion ont pu comprendre. el nest pas forcement
le cas

L'amendement n” 43 est donc maintenu.

M. e president. Personne ne demande la parole 2.

Je mets aux voix Pamendement n” 43, repoussé par le
Gouvernement

([ amendemen: est adopre. )

M. le président. Personne ne demande la parole 7.
Je mets aux voix. modifié. le texte proposé pour
Farucle L. 667-6 du code de la santé publique.

(Ce iexte est adopie.)

ARTICLE L 667-7 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Jc suis saisi de dix amendements qui
peuvent faire l'objet d'une discussion commune. Pour
pour la clarté du débat, je les appellerai successivement.

Par amendement n" 206, MM. Sérusclat, Dreyfus-
Schmidr, Estier, Mmes Durrieu et Dieulangard, M. Met-
zinger, les membres du groupe socialiste et apparenté pro-
posent de remplacer les trois derniers alinéas du texte pré-
senté par l'article 4 pour article L. 667-7 du code de ia
santé publique par deux alinéas, ainsi rédigés :

« Il est institué un registre national informarisé sur
lequel toute personne peut, de son vivant, indiquer
expressment son refus d'un prélevement apres sa
mort. Les conditions de fonctionnement et de ges-
ton de ce registre sont déterminées par décret en
Conseil d'Etat

« Le prélevement ne peut avoir fieu lorsqu'un
refus a ¢té consigné sur le registre natonal-su s e
médecin a eu directement connaissance d'un refus
manifesté expressément par tout autre moyen. » -

La parole est 2 M. Aubert Garcia.

M. Aubert Garcia. La rédaction du texte proposé pout
larucle L. 667-7, adopté par 1'Assemblée nationale,
comporte des imprécisions. Le troisiéme alinéa, qu'il est
notamment proposé de modifier, fait apparaitre le carac-
tere peu précis. donc juridiquement insuffisant, des mots
« s'cf?orcer » et « proches ».

Dans ces conditions, 'amendement n* 206 vise 2 en
revenir au systeme du consentement présumé, quil faur
accompagner d'un grand effort d'information en direction
du public.

Il tend i insutuer un fichier national informatsé des
refus. pour lequel une information réguliere dout étre
organisée. et suit ainsi unc proposition émise lors de la
discussion du texte 2 I'Assemblée nationale.

Le législateur doit, en effet, avoir le soucs de rendre
compatiilc l'exigence du respect fondamental da 2 la per-
sonne humaine décédée, de méme que le souci de sauver
les vies humaines par le biais de la transplantation.

M. le président. Par amendement n° 44 recufié bis,
M. Chérioux. au nom de¢ la commission des affaires
sociales. propose de rédiger comme suit e deuxieme ali-
néa du texte presenté par article 4 pour Parude L. 667-7
du code de la santé publhique
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L pn}h'\g'nu'm pout cre ettectue des dors que la
Pcr\onnv CONOCiNCe P.l\ il connanre, dl‘ sOon
vivant. son retas d unorel préfevement s

La parole est a Mo rapporteur. pour détendre ce
amendement donner de la commusion

lamendement 1 206

et | avie sur

M. Jean Cherioux, rupporicur. 1t cu Foceasion de e
dire précédemment. Li comnisvion 4 ¢te un moment ten-
e par Pinsututon d'un registte automaonse A L sune
des audinions aungaelics elle a procede et a ia lumiere de
certanes expériences CLrangeres. clle s est apergue que e
registre ¢tait. en réalite. assez mmopérant, uces peu de per-
sonnes enregistrant leur voloned

Dans ces condiwons. elle a préfere que e refus puisse
étre exprnme par 1out moven » la commission est dong
détavorable 3 Pamendement n 200

Quant 2 'amendement n* 44 rectifié bus b ne fart que
reprendre le systeme de da loi Cadlaver. fondé sur le
consentement  présumdé, ¢n ¥ ajoutant le recours au
témoignage de la tamulle.

M. le président. Quel est I'avis du Gouvernement sur
les amendements n™ 206 et 44 recufié bus?

M. Philippe Douste-Blazy, ministre délégué. En ce qui
concerne I'amendement n” 206, je me suis déja expliqué
tout a I'heure sur les difficultés pratiques lides a la mise
en place d'un tel registre, ainsi que sur les faibles résultats
que nous pouvons en atiendre, 'exemple de la Belgique
le montre bien.

Le Gouvernemenrt est donc défavorable a cet amende-
ment.

En revanche, il est favorable 2 'amendement n* 44 rec-
tufié i, qui a pour objet de maintenir le principe du
consentement présumé, prévu par la loi Caillaver mais
qui n'était pas affirmé de fagon claire dans le texte adopté
par 'Assemblée nationale.

""M. le president. Par amendement n® 135, M. Vasselle
propose de rédiger comme suit le deuxieme alinéa du
texte présenté par larucle 4 pour lartcle L. 667-7 du
code de fa santé publique:

« Toute personne peut faire connaitre, de son
vivant, son refus ou son acceptation d'un préleve-
ment d'organes aprés sa mort, mais cc, exclusive-
ment au moyen d'un écrit manuscrit. Cet écnit est
révocable 3 tout moment. »

La parole est 3 M. Vasselle.

M. Alain Vasselle. Cet amendement me parait beau-
coup plus explicite et plus précis que celui de la commis-
sion.

Nous considérons.qu'un écrit manuscrit doit préciser,
dans chaque cas. sont le retus, soir l'acceptation du pré-
levement.

M. fe président. Quel est 'avis de la commission ?

M. Jean Cheérioux, rapporieur. Cet amendement est, 2
I'évidence, en contradiction avec la position prisc par la
commission, dans la mesure ou il remet en cause le
consentement présumé. Par ailleurs, les moyens d'expres-
sion du consentement ou du refus sont wop restrictifs.

La commissian ecst donc défavorable 2 cet amende-
ment.

M. le président. Quel car lavis du Gouvernement ?

M. Philippe Douste-Blazy, ministre délégué. Le Gouver-
nement est tout a faie daccord aved la commission il
importe de ne pas hmieer des movens par lesquels une
personne peut fame connaitie saovolontd



M. le president. J¢ suts marmntenant sas: de deux amen- '
dements presentes par Mmes Fraysse-Cazahis Beaudeau,
Bidard-Revder er Demessine. M. Lederman. fec membres
dU grOUP(' COmMmuniste ¢t apparcntc'.

Lamendement ne 171 a pour objet dinserer. apres le
deuxiemie alinea du texre prévu par ltarucle 4 pour
P'article L 6677 du code de la santé publique. un nouvel
alinéa amso rédipe

« Alin dhinstrwire les crtoyens de cetie possibilicé
ct de leur responsabilité, le Gouvernement 2 pour
musion de fancer une grande camipagne nauonale
d'informauon »

L amendement o 172 vise @ ansérer, apres le deuxieme
alinea du texte prévu par cer arucle pour larucle
L. 667-7 du code de la santé publique, un nouvel alinéa
ains: rédige

« Chague citoyen est solhicité, dans I'année de sa
majonté, pour exprimer son accord, ou son désac-
cord, pour un prélevement d'organe sur son corps
apres sa mort. Sa réponsc est consignée sur le
registre national. »

La parole est 3 Mme Fraysse-Cazalis, pour défendre ces
deux amendements.

Mme Jacqueline Fraysse-Cazalis. Au débur de ['exa-
men de cet article, j'ai exprimé mes préoccupations -
concernant les greffes et le consentemenc des intéressés.

Ces deux amendements concrétisent notre démarche.

M. le président. Quel est l'avis de la commission sur
les amendements n* 171 et 1722

M. Jean Chérioux, rapporteur. Défavorable.

[’amendement n° 171 est une injonction faite au Gou-
vernement ; quant 3 l'amendement n° 172, il est en
contradiction avec le principe du consentement, présumé,
qUC nous avons retenu.

M. te président. Quel est l'avis du Gouvernement sur-
jes amendements n> 171 et 1722

M. Philippe Douste-Blazy, ministre délégué. Défavo-
rable. : “‘

M. fe président. Par amendement n° 136, M. Vasselle
propase de rédiger comme suit le troisieme alinéa du
texte présenté par l'arucle 4 pour Varncle L. 667-7 du
code de fa santé publique :

« Si le médecin n'a pas directement connaissance
de la volonté du défung, il se doit de recueillir le
témoignage de 1a famille ou des personnes vivant de
maniere conjugale avec le défunt avanr le déces. »

La parole est 3 M. Vasselle.

M. Alsin Vasselle. Il s'agic de définir avec plus de pré-
ciston la nouon de famille.

Suffic-il, monsicur le rapporteur, d'avoir vécu de
manicre conjugale avec le défunt, ou bien faur-il que le
couple soit passé devant M. le maire?

T

M. fe président. Quel est l'avis de la commission ?

M. Jean Chérioux, rapporteur. Monsicur Vasselle, pour
la commussion, il s'agit de la familie au sens actuel du
code et de la junsprudence : les personnes ayant véeu de
maniere conjugale avec le défunt ne sonr pas visées par
les présentes dispositions.

La commission est donc défavorable 3 I'amendement
n° 136

M. ie president. Quel est l'avis du Gouvernement?

M. Phitippe Douste-Blazy. munistre délegié. 1l est cgale-
ment detavorable
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M le president. Iar amendement no P83 M oHiane
Jes membites du groupe de P Uinion centniste proposent
redige: comme sun o débur du troisieme alinea du te
presente i Pt 4 pot Farncle 1. 6677 du code

fa sante pubigue
- Sl medean. qu dout cttectuer e préieveme
n'a pas directement connaissance de la voloneé
détunt.
La parole ¢si a M Vallon

M. Pierre Valion. Cet amendement vise 3 preaser qt
médecin doit recuellic ke témoignage de la famulle
défunt sur la volonte de celui-ci, entre celut qui érabli
constat de lz morrt. celur qui effectue le prélevement d'
gane ot celur qu effectue la transplantation

M. le president. Quel est Pavis de la commussion ?
M. Jean Cherioux, rapporienr. La commussion souhait

rait connaitre 'avis du Gouvernement, notamment en
qui concerne le médecin qui effectue le prélevement

M. te president. Quel est Tavis du Gouvernemen

M. Philippe Douste-Blazy, munistre délégué. Le médec
qui prend contact avec la famille est le plus souvent cel
qui constate la mort. Il ne fait pas partie de I'équipe g
préleve, ce qui permet d’éviter tout risque de pressiol

Le médecin qui préleve appartient 2 une autre équif
médicale ¢t ne sc trouve pas nécessairement sur plac
Mais il peut étre utile que ce médecin préleveur donr
des explications. complémentaires et évoque la possibili
de prélévement.

Dans cecte sicuation, la sagesse, me semble-t-il, est d
ne pas préciser quel est le médecin visé et d'en rester 2
texte acﬁnpxc’ par I'Assemblée nationale.

Le Gouvernement est donc défavorable 2 cet amende
menr.

M. fe président. Quel est, dans ces conditions, I'avis d
la commission ?

M. Jean Chérioux, rapportexr. La commission avai
envisagé de s'en remettre 2 Ja sagesse du Sénat, mais j
voudrais d'abord savoir si P'auteur de cet amendemen
accepte de le retirer. _

M. le président. Monsieur Vallon, I'amendement est-i
maintenu ’

M. Pierre Vallon. Jec ferai preuve de sagesse suppres
sive : j'accepte la suggestion de M. le rapporteur. (Sou
rires.)

M. te president. L'amendement n* 183 est reuré.

Par amendement n° 45, M. Chérioux, au nom de
commussion des affaires sociales, propose, dans le troi-
sieme alinéa du texte présenté par larucle 4 poul
Particle L 667-7 du code de la santé publique, apres les
mots © « témoignage de la famille », de supprimer les
mots : « ou des proches ». :

La parole est 2 M. le rapporteur.

M. Jean Chérioux, rapporteur. La commission propose
de supprimer la référence aux proches ct de s'en tenir au
témoignage de la famille. ‘

M. te président. Quel est 'avis du Gouvernement ?

M. Philippe Douste-Blazy, minstre délégut. Favorable.

M. le president. Par amendemenc n° 46 rectifié,
M. Cheroux, au nom de la commission des affaires
sociales. propose de supprimer le dernier alinéa du texte
rrescmé par l'article 4 pour larucle L. 667-7 du code de
4 sante pllbhquc

[+ patole est 2 M. e rappornteur



e ——— D

M Jean Chenoux, rapporicis 11 sagit d'un amende
ment de consequence de Lamendement nv 44 recutic bis

M fe president
M. Philippe Douste-Blazy, mrnusire délegué Favorabic

Quel evt Taves du Gouvernement *

M. le president. Maintenant que les auteurs d’'amende-
Ments s¢ Sont exprimdés et que la commission et le Gou-
vernement ont donnd leur avis, jo vais passer au vote des
amendements. Jo vars dabord mettre aux voix amende-

ment n” 200

M. Franck Serusclat. ¢ demande la parole pour exph-
cation de vote.

M. le président. l.a parolc est 2 M. Sérusclat.

M. Franck Seérusclat. ja [impression que l'on pro-
gressc, tOUt au MoINs pour ce qui concernc cet article, un
peu a l'aveuglette : on dit oun, on dit non, mais on ne
sait pas trés bien pourquoi. On voudrait un consente-
ment présumé, mats on ne souhaite pas Pinscription du
refus. Clest trés bizarre, et les arguments fournis sont on
ne peut plus étranges.

En Belgique, méme si tres peu de Fcrsonncs ont
exprimé leur refus, clles Uonc fait, et ce refus a éeé enre-
gistré. Aux Etacs-Unis, il figure sur la carte d'identité. Par
conséquent, de nombreux pays commencent 2 enrcgistrer
le refus de fagon claire!

Dans la mesure ot l'on veut que les gens participent i
la vie, expriment leur solidarité, n'est-ce pas, pour eux,
une fagon de le fairc ? En effet, si certaines personnes ne
savent pas bien i quoi les engage leur consentement, ils
n'osent pas dire non. lls sont donc dans ['incertitude, et
ils laissent faire. Mais il en est d'autres qui entendent
exprimer leur refus en toute connaissance de cause. Pour-
quot ne le pourraient-ils pas? :

N'est-il pas intéressant, par ailleurs, de savoir combien
de personnes ont dit non en allant jusqu'a se déplacer
pour exprimer leur refus?

Je comprends mal la présente discussion : on est pour
le consentement présumé, mais on ne veut pas qu'on
puisse exprimer son refus. Les objectifs ne sont pas suffi-
samment clairs ! Veut-on laisser s'exprimer la solidarité ?
Il faut alors faire en sorte que le plus grand nombre
puissc sc prononcer, il faut admettre que ccux qui
hésitent puissent faire connaitee leur position, leur rc‘zus
éventuel, sans laisser ensuite 2 la famille le pouvoir de
décider a lcur place parce qu'ils n'auront rien dit. Les
citoyens dotvent pouvoir exprimer clairement leur posi-
tion.

C'est la raison pour laquelle je maintiens cet amende-
ment n" 206, que je demande au Sénat d'adopter.

M. Michel Caidagues. Je demande la parole pour expli-
cation de vote.
M. le président. La parole est 3 M. Caldagues.

M. Michel Caidagues. Lec systeme de l'inscription du
refus sur un registre risque d'évoluer entre deux écueils.

Le premier écueil, c'est que ceux qui ne souhaitent pas

autoriser un prélévement ne sachent pas qu'il faut effec-
tuer {a démarche, sotent un peu indifférents.

Le second écucil, c'est que, pour éviter cette indif-
férence ou cette ineruic, on fasse une campagne d’infor-
magon tonitruante pour faire savoir que l'on peut s'ins-
crire sur le registre en remplissant telle ou telle formalité.
Mais cette campagne n'aura-t-elle pas I'efler pervers d'in-
ater au refus ? Clest une question a médirer.

L2 solution du refus par tour moyen est une solution
sage Elle suppose. bien sar. que la loi soit connue et que
le Gouvernement fasse tout ce qui est nécessaire pour
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miass b sattic ensuite, que Jhacun e son

q\:uu 'l( SOt
dltention  aturee P4t son medeain pcl\unn('( Pt osg
famibie ou par se anus ¢t quiil tasse connaitie sa volonge
par tour Moven. sans quii v oan besomn de farre une very-
tabre demuarctic

i conclusion. imscnipuion sur le registte national

nsque de se traduire s par top de refuse par une sorge
d'incnation au refus, sont par trop peu de retus, comme
on T3 constaté, « jar bien comprs. dans d'autres pays.

M Jean Cherioux, rapporreur Je demande b parole

M. le president. La parolc ¢st 2 M ¢ rapporieur

M. Jean Chérioux, rapporteur. A entendre M. Sérusclay,
la position de fa commussion ne serait pas claite . vn e
saurait pas tres bien ou elle veut aller

En fai, Cestotres simple. Nous savons tous quo des
milliers de personnes attendent des greffes d'organcs. quee
c'est un grave probleme dont nous devons tenir compre.

La seule solution - nous les avons toutes envisagees -
c'est le consentement présumé, érant entendu que fes
intéressés peuvent refuser ou consenur expressément et
que ¢ témoignage de la famille est éventucllement
recucilli.

Mais la contreparue de la présomption de consence-
ment, ce sont les garantics apportées aux familles, la pre-
miére d'entre elles - jai pu le constacer lors des auditions
en commission - drant la cercicude de la mort. De ce
point de vue, il est bon que le projet prévoic le recours 2
un décret en Conseil d'Etat pour déterminer les condi-
tions dans lesquelles la mort doit &tre constatée.

Autre garantie trés importante : ccux qui constatent la
mort ne §oivcnt pas étre ceux qui opérent le prélévement.

Rien n'est parfait! Nous aurions souhaité aller dans le
sens du progres, comme vous dites, monsicur Sérusclat.
Mais, pour l'instant, ce registte que vous proposcz nec
serait pas, me semble-t-il, un instrument efficace.

M. Jean-Pierre Fourcade, président de la commission des

1-affaires sociales. Tres bien!

M. Guy Cabanel, rapporteur pour avis. jc demande la
parole.

M. le président. La parole est 3 M. Cabanel, rappor-
teur pour avis.

M. Guy Cabanel, rapporteur pour avis. Premi¢rement, je
ne crois pas a I'efficacité des registres en ce domaine ; “les
expériences actucllement menées ne sont pas décsives.

Deuxiemement, jai é¢é sensible 2 l'argument de
M. Caldagués - si l'on veur un registre cfficace, il faut
mener une véritable campagne pour inciter les gens 3 y
consignér leur volonté; mais on aboutit alors 2 I'effer
inverse de celui qui éart souhaité, avec unc véritable
vague d'inscriptions pour le refus!

Si campagnes il y 3, clles doivent, certes, informer nos
concitoyens qu'ils peuvent consigner leur refus par tout
moyen, mais elles doivent également insister sur le fait
qu'ils peuvent accepter le don d'organes, que c'est méme
un devoir de solidarité. Ces campagnes devraient aller
dans fe sens tracé par un de nos coliégues untversitaires,
celui du testament de vie, car on peut trés bien avoir sur
soi, 3 titre volonuaire, une déclaration permettant les pré-
levements. ‘

Nous devons étre fermement attachés au consentement
présumé, mais nous devons, cn contrepartic, assurer l'in-
formation claire des familles, des vraies familles, cest-2-
dire des familles légales.

Cette information devrait étre donnée par le médecin
qui établit le certificar de déces - je regrene que le projet
nc le prévoie pas formellement
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Siotoute: l(‘.\ crapﬁ sont C]aerS. Pfl”-é(f(‘ rerrouverons-
nous le nivean de dons dorganes qui est necessaire au
mainuen du nthme actuel de transplantations en France.

M. Bernard Seillier. Je demande la parole pour explica-
non de vote
M. le président. La parole est a M Salher.

M. Bernard Seillier. Dans ce débat. on voit bien I'effi-
cacité du systeme du consentement présume. qui présente
cependant l'inconvénient d'entrainer, finalement, vers une
sorte de disponibilité du corps du défunt et de le faire
tomber dans le bien public. Voila pourquoi nous cher-
chons tous la solution qui permettrait de lui garder son
caractere privé, i travers la recherche du consentement
récl. effecuf, de I'intéressé au cours de son existence.

Ce qutl faut aujourd’hui - la commussion va dans ce
sens, en sollicitant et en recherchant le témoignage de la
famille pour savoir quelle érait la volonté du défunt -
c'est provoquer l'occasion de choisir au cours de I'exis-
tence et faciliter I'expression de c¢ choix.

Provoquer l'occasion de choisir, car on differe toujours
ce choix auquel on ne veut pas trop réfléchir; on le
remet 2 plus tard, mais hélas! le plus tard devient le wrop
tard.

Ensuite, comment manifester 'expression de son
choix ? Il faudrait une carte, un papier pour que cette
expression puissc étre rendue tangible ec facilement
constatable.

Je ne voterai pas le présent amendement parce que
I'établissement d'un registre national aurait, 2 mon avis,
un effer dissuasif. Cela dit, 'amendement n° 172 - j'anti-
cipe un peu -, qui prévoit également la création d'un
registre national, m'améne 3 penser, comme ses auteurs,
en ce qui concerne ses autres dispositions, qu'il y a effec-
tivement, dans notre existence, des occasions ol l'on
pourrait solliciter I'expression de ce choix, sans que ce
choix entraine l'inscription sur un fichier.

Ainsi, 2 Voccasion de la délivrance d'une carte d'iden-
tité ou d'une carte d'élecreur, on pourrait imaginer que,
dans une case réservée 2 cet effet, on fasse figurer sur ces
documents les mentions « favorable » ou « défavorable »,
le cachet d'un officier ministéricl - le maire, par exemple
- permettant d'authentifier 'acte. C'est un acte qui reste-
raic privé, mais qui serait sollicité.

Il faut provoquer cette occasion d’expression et faciliter
la matérialisation de cette expression.

M. le président.
parole 7...

Je mets aux voix I'amendement n° 2006, repouseé par la
commussion et par le Gouvernement.

(L amendement n'est pas adopté.)

M. le président. Jc vais mettre aux voix |'amendement
n° 44 recufié bis.

M. Franck Sérusclat. Je demande la parole pour expli-
cation de vore.

M. le président. La parolc est 3 M. Sérusclat.

Personne ne demande plus la

M. Franck Sérusclat. Tout en souhaitant éviter les

répéunions, je uens tout de méme i reprendre un certain
nombre de propos qui ont été tenus ici.

Je m'éionne, tout d'abord, que M. le rapporteur n'ait
as reprs la totalité de la rédaction proposée par I'Assem-
Eléc' esumant peut-étre que nos collégues députés ne sont
pas capables de juger de la faisabilité d'un registre.

" C'est. ensuite. faire injure au Gouvernement - le mot
est trop tort, mais j¢ n'en a pas d'autre - que de le
croire incapable de faire une communication intelligente
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permetian: a chaque indrvadn Jdatnimer GG Proprc
VOIORLe . HMaginer qu une «ampapgne dotnee a ivice: jeg
Franyais 4 eétre sohdares. et donv a accepter l‘AF‘””klpc
du prélevement, les ameneran aindiquer leur retus sur fe
registre du méme nom, ¢ st penser que l'on new pas
ca\pabic de taire une commumnicauon suffisammend inrel-
hgente pour attcindre son objecut

En revanche, je suis tout a fait d'accord sur la nécessité
de la cerutude de la mort. cerutude quis aujourd’hui,
n'est peut-éire pas encore suffisante. Nous devrions, en ce
domaine. prendre exemple sur les propositions anglaises.
Il convient de vérifier que la mort n'est pas qu'apparente,
sous le choc et dans certaines situations, touchant, en
parucuber. les enfants.

Il convient aussi de savoir 2 qui apparuent le mort.
Certains ont tendance a dire a la famille - la famille
legale, par-dessus le marché ! D autres disent quil appar-
tient a la societé.

Personnellement, j'aurais tendance a dire qu'il appar-
tient encore a lui-méme en fonction de ce quil a décidé
de son vivant. Il n'en est que plus important de dire clai-
rement de son vivant cc que l'on pense acceptable s'agis-
sant de l'utilisation de son propre corps apres la mort.

Certes les circonstances ne sont pas faciles a imaginer.
Clest la raison pour laquelle il faut organiser une cam-
pagne d'information visant 2 faire comprendre la néces-
sité d'exprimer sa volonté de son vivant, une campagne
d'information intelligente pour ne pas avoir 2 enregistrer
des refus. .

Nos collegues députés avaient conscicnce de tout cela;
ils ont su se placer dans une perspective d'avenir pour
formuler leurs propositions.

Pour terminer, je dirai 3 notre rapporteur, qui invo-

uait la prudence, qu'il faut également savoir avoir de

l'audace.
M. Jean-Pierre Fourcade, président de la commission des
~affarres sociales. Je demande la parole.

M. le président. La parolc est 2 M. le président de la
commuission.

M. Jean-Pierre Fourcade, président de la commission des
affaires sociales. Sur ce point capital du projet, contraire-
ment 2 ce que vous venez de dire, monsicur Sérusclat, la
position de la commission est trés claire.

Sachez que, jusqu'a la discussion du projer de loi 2
I'’Assemblée nationale, il n'y avait pas de probléme en
matiére de dons d'organes. Grice i toutes les précautions
qui avaient été prises, tout sc passait cofrectement ; sl y
avait cu quelques problemes, il n’y avait pas eu trop de
dérives.

C'est a la suite de I'adoption pas I'Assemblée nationale
d'un cemain nombre de textes asscz discordants que l'on
2 assisté 4 un cffondrement du nombre des grcf?cs d'or-
ganes, 3 un allongemenc des listes de personnes deman-
dant a faire I'objet d'unc greffe et, par conséquent, 3 un
certain nombre de déces.

Le Parlement doit donc prendre ses responsabilités.
Comme |'a dit excellemment tout 2 'heure M. Cabanel,
le chowx de la commission est le suivant : en revenir 2 la
loi Caillavet, avec le consentement présumé ; permettre 2
tout citoyen de faire connaitre, de son vivant, son senti-
ment négauf s'il T'esume nécessaire ; cnﬁp, préciser les
trois points sur lesquels un probleme subsiste.

Premicr point : la définiuon de la mort. qui releve, 2
I'heure actuclle, d'une circulaire, le Gouvernement nous
proposant qu'clle releve d'un décret en Conseil d'Erat.
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Prevaems pomne Tmformavon de s tamidle Le texie
que nues proposons me patait tout 3 fan de nawire a éw-
ter fes tncnons au moment ou cela se passe. car cela se
passe touwtours dans un moment doulourcus

Tromeme point . a dissociauon tres clare entre celui
qui consate la mort et celui qui opere le prélevement, de
Mdnicie 4 Evier es questions que s poscnt nombre de
famulles Ne se sont-ils pas dépéchés d'effectuer un preé-
levement alors que le sujet n'était pas tour 2 faic mort
pour mettre la Céamillc devant le fait accompli?

Maonsieur Sérusclat, en revenant a la loi Caillaver ¢t en
présumant le consentement, mais. par respect pour la
liberté individuelle, en permettant 3 chaque Frangais de
refuser le prélevement, et ce par tout moven. avec une
nouvelle définiion de la mort, une information des
familles et. enfin, une dissociation entre la personne qui
constate la mort et celle qui préleve, notre position est
tres claire.

Ainst, nous mettons fin 2 deux années de ratonnement,
de difficultés provoquées par un débat insuffisamment
approfondi a I'Assemblée nationale et par un comporte-
ment du gouvernement de l'c’&oquc qui a été, si jose
dire, assez bizarre dans cette affaire.

Revenons 3 des choses claires! Un accord sur ces
amendements est intervenu entre le Gouvernement, la
commission des affaires sociales, la commission des lois et
la commission des affaires cultucelles, semble-t-il.

En conséquence, mes chers collegues, évitons de don-
ner impression de tatonner! Clest un sujet difficile sur
lequel nous avons unc thése parfaitement claire et que
nous devons assortir d'un maximum de garanties.

Ce n'est qu'en votant un texte clair et en sachant ou
nous allons que nous rérablirons la confiance dans ce pro-
cédé thérapeutique tres important 2 'heure acruelle, sur-
tout dans un pays - ne 'oublions jamais - ou le nombre
d’accidents automobiles est considérable. De surcroit, le
probleme des transplantations d’organes sc posc en termes
tres importants dans l'ensemble de notre sociéec.

MM. Pierre Laffitte, rapporteur pour auvis, et Jeaﬁ Cheé-
rioux, rapporteur. Tres bien !

M. Bernard Laurent. Jc demande la parole pour expli-
cation de vote. .

M. le president. La parole est 3 M. Laurent

M. Bernard Laurent. Comme vient de le souligner
M. Fourcade, il s'agit |2 d'un amendement fondamental.

Le principe du consentement présumé, sans preuve du
contraire, est ngourcusement indispensable si 'on veut
poursuivre 'ecuvre humanitaire qui a été si bien engagée
depuis un certain nombre d'années. 1l ne faut pas oublier
qu’il s'agit, dans tous les cas, de sauver des vies humaines.

J'avoue que les registres nationaux n'ont pas requ mon
agrément, car nombre de personnes n'oseront pas, ne
scraii-ce que par superstition, annoncer de leur vivanc
ju'ils acceptent des prélevements d'organes. Il faur donc
onner leur chance 2 tous ceux qui vivent encore, mais
qui ont besain de ces organes pour continuer i vivre.
(M e préadent de la commussion des affarres sociales et
M. le rapporteur applaudissent.)

M. Alain Vasselle. .Je demande la parole pour -cxplica—
ton de vote.

M. le president. La parole est 3 M. Vasselie

M Alain Vasselle. je comprends les difficulies que
pose <o probleme On peur se l{"hu(cr du travail qur a éeé
effectue par note rapporteur pour e¢ssaver de trouver une
ot oa e nrest laomalleure do moh@08a

solunon qu
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MOINs Mauvane, pour concihier la necessite de permetre
le don dorganes en nombre suffisanc pour sauver des vies
humaines ¢t la nécesaré de respecter ta volonié de Findi-
vidu.

J'avoue que le choiv n'est pas tacle A travers 'amen-
dement n° 135 que (ar deposé. mon souct essenticl érajg
de veiller au respect de l'expression de la volonte indivi-
duclle. je partage a cet égard le senument capewmé tour a
heure par notre collegue M. Seillier. A man avis, ce
serait une erreur fondamentale que d'aller vers un registre
qui nisquerait de poser des problemes de gestion.

Cependant. il s'agit de choix, douloureux en Iz
matiere. Ce choix, je le fais avec quelques difficuliés, mais
je tends plutde vers expression de la volonté individuelle,
et le recueil du témoignage de la famille ainsi que le pré-
voit un amendement 55 la commission des affaires
sociales.

Il me parait essentiel que la volonté individuelle soit
respectée sous une forme ou sous une autre. J'éais plutét
favorable i la nécessité d'un document manuscrit pour
que le respect de la volonté individuelle soit garantie.
Mais je comprends bien que cela risquerait de restreindre
les dons d'organes et donc le sauvetage de vies humaines.

Sans tomber dans le travers d'une information outran-
citre - je rejoins 3 cet égard les préoccupations de notre
collegue M. Sérusclat - nc conviendrait-il pas de mener
unc campagne de sensibilisation de l'opinion pour que
tout individu s’engage dans un sens ou dans l'autre,
auquel cas le recours au témoignage de la famille ne serait
plus nécessaire ?

Certes, on peut espérer que la famille se fera 'écho réel
de la volonté individuelle, mais qu'en sera-t-il lorsque
lindividu ne se sera pas déterminé clairement? Clest la
famille qui s'exprimera a sa place, et ce sans pouvoir res-
pecter la volonté de l'individu. C'est ce qui me préoccupe
dans cette affaire.

C'est la raison pour laquelle je m'abstiendrai lors du
vote de cet amendement, tout en comprenant trés bien le
souci de M. le rapporteur de vouloir concilier les deux
soucis qui-ont fait ['objet du développement et des inter-
ventions de nombre de nos collegues. (M. Vallon applau-
dit)

M. Aubert Garcia. Jc demande la parole pour explica-
ton de vote.

M. le président. La parole est 2 M. Aubert Garcia.

M. Aubert Garcia. Jc m'adresscrai, d'une part, 3 M. le
rapporteur ¢, d'autre part, 3 M. le président de la
commission pour dissiper toutc ambiguité quant 2 une
éventuelle hostilité de votre part au consentement pré-
sume.

Or il n'en est rien. Je uens 2 leur dire immédiatement
que nous sommes favorables 2 cc principe du consente-
ment présumé. Nous allons d'ailleurs voter 'amende-
ment. Mais, 32 l'instar de l'ensemble des intervenants,
notre souci érait de rechercher de quelle maniere, en pré-
sence de l'acte nécessaire, nous pourrions nous approcher
le plus possible de la traduction de la volonté de celui sur
lequel cet acte doit étre prauqué.

Est-ce la famille > Je ne suis pas persuadé - et vous
non plus, monsieur Caldagués - que la déasion de la
famille traduise toujours la volonté de celur sur lequel on
va intervenir Le terme de « proches » a été supprimé tout
a I'heure. Mais que fera-t-on lorsque la seule familie e
réduit finalement a des proches > Comment deader 7 1a
notion de consentement présumé, evidemment. apporiera
une réponse a la queston. puisque personne dautie ne
l)()lltl.i dunlu‘r ‘r ]H)lnl d(' Ve d' Il'llll (Jlll CNT U CT T

LY
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Mais je nens surtout a souligner que nos hesitations i

poftent, non pas sur le punape du consentement pre-
sumé. mais sur la certitude que e geste accompli aurarn
été souhanté par cclur qui le subn

Nous vorerons amendement

M. Pierre Vallon. j¢ demande la parole pour explica-
tion de vote.

M. le président. La parolc est 2 M. Vallon.

M. Pierre Vallon. Certes j'ai applaudi M. Vasselle, mais
je ne mabsuendrat pas et je voterai 'amendement. L'idée
que mon colleguc a développée tout i T'heure de lancer
une campagne d'information. comme il y en a sur le sida,
n'est pas du tout contradictoire avec la position de M.
Sérusclat, excepté pour ['établissement d'un fichier,
auquel je ne souscris pas, car i} serait trop difficile 2 réali-
ser.

On sait le nombre de transplantations qui sont néces-
saires mais pour lesquelles on manque dorganes. Le
ministére de la santé devrait lancer une campagne de
communication, par exemple 2 l'occasion du mariage, en
remettant des notes d'information pour sensibiliser les
Frangais 3 cc probléme et les rendre conscients que
Jorsque leur fils ou leur fille ont un accident de voiture,
c’est peur-étre grice 2 une transplantation qu'ils ne mour-
ront pas.

Tous les Frangais sont concernés par ce probléme.

M. fe président. Pcrsonne ne demande plus la
parole 2...

Je mets aux voix l'amendement n° 44 rectifié  bis,
accepté par le Gouvernement.

(L'amendement est adopté.)

M. te président. En conséquence, 'amendement n° 135
n'a plus d'objet.

Personne ne demande la parole 2...

Je mets aux voix I'amendement n° 171, repoussé par Iz’
commission et par le Gouvernement.

(L'amendement n'est pas adopté.)

M. le président. Personne ne demande 4 parole 2.

Je mets aux voix 'amendement n® 172, repoussé par la
commission et par le Gouvernement.

(L amendement n'est pas adopté)

M. le président. Monsicur Vasselle,
n° 136 est-il maintenu?

M. Alain Vasselie. Je me rallic 3 la position de M. fe
ragportcur et je retire cet amendement, monsicur le pré-
sident.

M. le président. ['amendement n° 136 est retiré.

Personne ne demande la parole 2. :

Je mets aux voix I'amendement n® 45, accepté par le
Gouvernement.

(L amendement est adopre.)

M. le président. Personne ne demande la parole ?...

Je mets aux voix I'amendement n® 46 rectifié, accepté
par le Gouvernement.

(L'amendement est adopté.)

M. le président. Par amendement n* 173, Mmes
Fraysse-Cazalis, Becaudeau, Bidard-Reyder et Demessine,
M. Lederman. les membres du groupe communiste et
apparenté proposent de compléter le texte prévu par
Farucle 4 pour Parucle L. 667-7 du code de la sancé
publique. par un nouvel ahinéa ainsi rédigé :

« Loty de Pévaluaton de la présente loi prévuc 2
son artucle 16, le Parlement décidera de I'opportu-

I'amendement

-t

mite de rendre obligatoire. avant tout prélevement, le
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comentement Cplrote CXPEIMe dooson vivang pat le

dérunt -

L4 parole est 2 Mme Beaudeau

Mme Marie-Claude Beaudeau. Nou
COMMCIns que Lt amendement. ne reglera pas e pro-
bleme dont nous venons de debattre, mais les amende-
menty qui ont été adopres ne régleront pas davantage la
queston de fa hiberté indwiduclle e le probleme de 1'in-
suftisance du nombre de dons d'organes

Notre amendement n° 173 sinsent dans 13 syjre
logique des deux amendements précédents qu'a défendus
Mme fravsse-Cazahs

Actuellement, seule fa lor Caillavet permet ce consente-
ment présumé et la disponsbilite d'organes pour ceux qui
ont besoin de greffes. 1l est clair que la seule fagon de
regler le probleme sera d'instaurer rapidement un fichier
national. C'est pourquor nous avions Jyroposé lorsque se¢
posera, 3 larucle 10, la 3ucsnon ¢ l'évaluation de
I'application de la loi de décider de Popportunicé de
rendre obligatoire, avant tout prélevement, le consente-
ment exphaite, exprimé de son vivant, par le défunt.

Evidemment, cette disposition érait dans la  suite
logique de nos amendements précédents, qui n'ont pas
éeé adopiés.

M. le président. Quel est l'avis de la commission ?

M. Jean Chérioux, rapporteur. La commission ne peut
étre que défavorable 3 l'amendement n® 173. Elle a déja
eu loccasion d'expliquer pourquoi elle éuit pour {c'
consentement présumé : actucllement, 5000 personnes’
attendent une greffe! A

M. le président. Quel est l'avis du Gouvernement?

M. Philippe Douste-Blazy, ministre délégué. Défavo-
rable.

M. le président. Personnc ne demande la parole ?...

Je mets aux voix I'amendement n® 173, repoussé par le
commission et par le Gouvernement.

(L amendement n'est pas adopté.)
M. le président. Personne ne demande plus la

parole 2.
Je mets aux voix, modifié, le texte

Farucle L 667-7 du code de la santé pub
(Ce texte est adopti.)

sommes  bien

rroposé pour
ique.

ARTICLE L. 667-8 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Par amendement n® 207, MM. Sérus-
clat, Dreyfus-Schmidt ct Estier, Mmes Durrieu er Dieu-
langard, M. Mecazinger, les membres du groupe socialiste
€t apparent¢ proposent, dans le texte présenté par
Parucle 4 pour Partide L. 667-8 du code de la santé
publique, Scorcmplaccr les mots: «d'un donw par les
mots - « d'unc transplantation ». o
Cet amendement de conséquence, qui n'a plus d’objet, .
a éeé reuré.

Personne ne demande la parole ?...

Je mets aux voix le texte proposé pour 'article L. 667-8
du code de la santé publique.

(Ce texte est adopté.)

ARTICLE L. 667-8 B/S DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. te président. Jc suis saisi de deux amendements qui
peuvent faire 'objet d'une discussion commune.

Par amendement n° 127. M. Laffite. au nom de la
commission des affaites culturelies. propose de supprimer
le texie presenté par Varudle 4 pour Varude L 667-8 bis

du ode de la santé publique
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Par amendement noo4 . M Chenoux, au nom de la
commussion des attaires sociales, propose de remplacer le
texte presente par Vartscle 4 pour larucle L. 6G7-8 bic du
code de la sante pubhique par un nouvel arucle L. 671-9
amsi redige

wArt L 671-9 - Aucun prélevement a des fins
saenuliques ne peut ¢rre effeciué sans e consente-
ment du défunc exprime de son vivant par éent.

« Toutcfors, les prélevements ayant pour but de
rechercher les causes du déces peuvent éte effectués
en Vabsence d'une telle décision si au moins une
personne ayant la qualite de pere ou de mere, de
frere ou de saeur ou dentant majeur du défunt y
consent par €crit.

« Si la personne décédée était un mineur ou un
majeur faisant ['objet d'une mesure de protection
légale, le prélevement ne peur avoir lieu qu'a la
condition que chacun des utulaires de l'autorieé
parentale ou le représentant légal y consente expres-
sément par €crit. »

Cet amendement est assorti d'un sous-amendement
n® 260, présenté par MM. Sérusclat, Dreyfus-Schmidr et
Estier, Mmes Durricu et Dieulangard, M. Metzinger, les
membres du groupe socialiste et apparenté, et tendant,
dans le deuxi¢éme alinéa du texte groposé par 'amende-
ment n° 47 pour 'article L. 667-8 bis du code de la santé
publique, apres les mots : « de pere ou de mére, » 2 insé-
rec les mots : « de mari ou de ffmmc. de concubin ou de
concubine ».

M. Jean Chérioux, rapporteur. Je demande la parole.

M. le président. La parole est 2 M. le rapporteur.

M. Jean Chérioux, rapporteur. Je retire 'amendement
n® 47 au profit de I'amendement n° 127.

M. le président. ['amendement n° 47 est retiré.

En conséquence, le sous-amendement n° 260 n'a plus
d'objet.

La parole est2 M. Laffitte, rapporteur pour avis, pour
défendre l'amendement n° 127. - -

M. Pierre Laffitte, rapporteur pour avis. La suppression
du texte proposé par l'article 4 pour l'artcle L. 667-8 bis
du code de fa santé publique est nécessaire. Cela permer-
tra d'en revenir au texte primitif, puisque cet article a été
ajouté par I'Assemblée nationale.

En fait, les progres de la thérapie, qui sont le fruit des
avancées scientifiques, justifient que les prélevements 3
usage de recherche scicntifique i finalité thérapeutique
soicnt traités de la méme maniére que les prélevements i
usage thérapcutique. En effet, réserver les prélevements
aux seules greffes nsqueraic de nous priver de la possibi-
litd de guérir micux certaines maladies dans quelques
années.

La recherche biologique et médicale frangaise est forte-
ment menacée par cette adjonction de I'Assemblée natio-
nale. J'en veux pour preuve unc lettre du bureau de
I'Académic des sciences récemment adressée 2 M. e
ministre de 'enscignement supéricur et de la recherche. 1|
y est indiqué que cette nouvcﬁc disposition modificrait de
facto l'apljlcanon de la lot Caillaver en vertu de laquelle
le consentement du donncur d'organes est présumé quelle
que soit la finalité du prélévement d'organcs, que celleci
soit scientifique ou thérapeutique.

En paruculier, le bureau de 'Académie craint qu'un
certain nombre de recherches fort imponantes - par
exemple les études mendes sur la maladie d'Alzheimer,
qui crcmandcm des prélevement cérébraux rapides - ne
sotent affeciees. voire rendues impossibles.
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10

s commisaon des attaires culturelies inaste e fer-

t mement pour quon supprime cette disanctuon de tragge-
ment entie fes prélevements en vue de recherches screnti-
fiques 5 tinahine therapeunque et les prélevements en vue
de gictfes therapeunques

M le president. Quel est avis de la commussion ?

M. Jean Cherioux, rapportcur Favorable

M. le president. Quel est l'avis du Gouvernemeng?

M. Philippe Douste-Blazy, rapporreur Le régime dy
consentement  présumé  est satistatsant dans toutes Jes
hvpotheses Il convient donc de ne pas multiplier inutile-
ment les excepuons et de ne pas rendre plus difficiles les
prélevements operes pour des fins scicn(if}x’qucs et pour les
autopsies  pratqueées afin de découvrir les causes de la
mort.

Pour les cardiopathies congénitales, qui donnent lieu 2
des intervenuons wres dimcifcs ct tes dures, il est trés
important que les équipes chirurgicales puissent pratiquer
des autopsies, non sculement afin de déterminer les
causes de la morr, mais surtout de proircsscr au fur et 3
mesure de I'évolution des techniques chirurgicales.

Le Gouvernement est donc favorable 3 I'amendement
n° 127.

M. le président. Personne ne demande la parole?..,

Je mets aux voix I'amendement n° 127, accepté par la
commission et par le Gouvernement.

(Lamendement est adopté.)

M. le président. En conséquence, le texte proposé pour -
l'article L. 6G7-8 &is est supprimé.

ARTICLE 1. 667-9 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Par amendement n° 48, M. Chérioux,

au fiom dc la commission des affaires sociales, propose de
remplacer le texte présenté par l'article 4 pour I'article
L. 667-9 du code de la santé publique par un article
L. 671-10 ainsi rédigé :

«Art. L 671-10. - Les médecins qui érablissent le
constat de la mort, ceux qui effectuent un préleve-
ment et ccux qui sont chargés de la transplantation’
doivent faire partie d'unités fonctionnelies ou de ser-
vices distincts. »

Cet amendement est assorti de deux sous-amendements
déposés par le Gouvernement.

Le premicr, n® 259, a pour objet de rédiger comme
suit le début du texte proposé par 'amendement n° 48
pour Parucle L. 667-9 du code de la santé publique :

« Les médecins qui éeablissent le constat de la
mort et ceux qui effectuent un prélevement doivent
faire... »

Le second, n" 268, vise 2 compléter le texte proposé
par I'amendement n° 48 pour l'arucle L. 667-9 du code
de la santé publique par une phrase ainsi rédigée : « Le
méme médecin ne peut effectuer le préldvement et la
transplantation. »

La parole est 2 M. lc rapporteur, pour défendre

I'amendement n° 248.

M. Jean Chérioux, rapporteur. J'ai déji cu l'occasion de
dire au Sénat que les familles craignent que les conditions
dans lesquelles s'effectuent le prélévement et la wransplan-
tation d'organes ne respectent pas toujours les garanties
voulues.

La comnussion a voulu supprimer ambiguité
dans le projer de i, en précisant que le méme m(-j‘ccm
g\c peut constater [a mort. opérer le prélevement e effe

oute
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Sous la Présidence de Monsieur Philippe SEGUIN
TITRE I "DES ORGANES, TISSUS, CELLULES ET PRODUITS"
"Chapitre I "Des organes "Section 3" Du prélévement d'organes sur une personne décédée.

"Art. L.671-7. Le prélévement d'organes sur une personne décédée................ “al'Art. L671-9
du code de la Santé Publique. De la page 830 & la page 836.
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e . —
~ ¢ pIeicYement  ne  peut  €lfe pratique  gue sous wArr Lo T) i P ov conditions rechimquos samitures

rescrve du consentermnent de chacun acy ttulaites de | et meédicaies e dos s onditions propres 4 garanur un long-

'autonite parentale ou du représentant legal du muneur
Le consentement est expnimé devant le president du tri-
bunal de grande instance ou le magistrat designe par lui,

« En cas d'urgence. le consentement est recueills, par
tout moyen, par le procureur de la Répubhque.

« L'autonisaion d effectuer le prélevement est accordee
par un comué d'experts qui s'assure que le rmineur a eté
informé du prélevement envisagé en vuc d'exprimer sa
volonté, sl y est apte.

« Le refus du mineur fait obstacle au prélevemnent.

« Are. L. 671-6 - Le comuté d'experts menuonné a
larucle L. 671-5 est composé de trors membres désignés
pour trois ans par arrété du minustre chargé de fa santé. Il
comporte deux médecins, dont un pédiatre, et une per-
sonnalité n'appartenant pas aux professions médicales.

« Le comité se prononce dans le respect des principes
généraux et des regles énoncés par le ttre premier du
présent livre. I} apprécie la justification médicale de I'opé-
ration, les risques que celle-ci est susceptible d’entrainer
ainsi que ses conséquences prévisibles sur les plans phy-
sique et psychologique.
~ «Lles décisions de refus d'autorisation prises par le
comité d'experts ne sont pas motivées.

« Section 3

« Du prélévement d'organes sur une personne décédée

«Art. L 671-7. - Le prélevement d’organes sur une
personne décédée ne peut étre effectué qu'a des fins thé-
rapeutiques ou scientifiques et aprés que le constat de la
mort a été érabli dans des conditions définies par décret
en Conseil d'Erat.

« Ce prélevement peut étre effectué des lors que la per-
sonne concernée n'a pas fait connaitre, de son vivant, son
tefus d'un tel prélévement.

« Si le médecin n'a pas directement connaissance de la
volonté du défunt, il doit s'efforcer de recucillir le témoi-
gnage de la famille du défunt sur la volonté de cefui-ci.

«Art. L 671-8 - Si la personne décédée était un
mineur ou un majeur faisant ['objet d'une mesure de pro-
tection légale, ie prélévement en vue d'un don ne peut
avoir lieu qu'a la condition que chacun des utulaires de
l'autorité parentale ou le représentant légal y consente
expressément par écrit.

«Ar. L 671-9. - Supprimé.

«Art. L 671-]0. - Les médecins qui ¢érablissent le
constat de la mort et ceux qui effectuent un prélevement
doivent faire parue d'unités fonctionnelies ou de services
disuncts. Le méme médecin ne peut effectuer le préleve-
ment ¢t la transplantation.

«Arr. L 671-]71 - Les médecins ayant procédé 3 un
prélévement sur une personne décédée sont tenus de s'as-
surer de la restauration décente de son corps.

« Section 4

« De lautorisation des établissements effecruant
des prélevements d'organes en vue de dons

«Are. L 671-12 - les prélévements d'organes ne
peuvent étre effectués que cfans des érablissements de
santé autonisés i cet cf?ct par l'autorité¢ administrative.

« L'autonsation est déliviée pour une duiée de cing
ans. Elle est renouvelable.

« Art [ 67113 - Aucune rémunération a l'acte ne
peut éue pergue par les prauciens effectuant des préleve-
ments dorgancs au ve de cette activiee
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«conditions prévues

uonnement contorme aux principes gcncraux cnonCes ay
utre premier du present hvre, que dorvent rempln des ela-
blissements de sante pour pouverr étre autonses a effec-
tuer des prélevements d organes. sont determinées par
décret en Consesl d'Frar

« Section S

« Des transpiantations d organes

«Art. L. 671-15 - Les dispositions de larucle
L. 672-10 sont applicables aux organes lorsquils peuvent
étre conservés La hste de ces organes est fixee par décrer.

« Pour lapplicauon aux organes de ces dispositions, {a
délivrance de lautorisation mentionnee 3
Farucle L.672-10 est subordonnée aux conditions pre-
vues 2 {article L.672-13.

«Are. L. 671-15bis. - Supprimé.

«Art. L 671-16. - Les transplantations d'organes sont
eftfectuées dans des érablissements de santé autorisés a cet
effer dans les conditions prévues par les dispositions des
sections 1 et 2 du chapitre Il du titre premier du livee VII
du présent code.

"« Peuvent recevoir 'autorisation d’effectuer des trans-
plantations d'organes les érablissements qui sont aurtorisés
a effectuer des prélévements d'organes en application de
l'article L. 671-12 et qui, en outre, assurent des activités
d'enscignement médical et de recherche médicale dans les
ar les dispositions de I'ordonnance
n* 58-1373 du 30 décembre 1958 relative i la création
de centres hospitaliers et universitaires, 3 la réforme de

Penseignement médical et au développement de la

recherche médicale, ainsi que les -établissements de sanié
liés par convention aux précédents dans le cadre du ser-
vice public hospitalier.

«Art. L 671-17. - Aucunec rémunération 3 l'acte ne
peut étrc percue par les praticiens effectuant des trans-
plantations d'organes au ntre de ces activités. »

La parolc est 2 M. Jean-Louis Beaumont, inscrit sur
Farticle.

M. Jean-Louis Beaumont. Lc consentement présumé,
qui est unc des pieces maitresse de ce projet de loi, est
particulidrement mauvais, en ce qu'il s'oppose 3 la géné-
rosité sur laquelle est fondée le don d'organcs.

: M. le président. La parole est 3 M. Jean-Yves
Le Déaur,

M. Jean-Yves Le Déaut. En introduction, Mme le
ministre d'Etat s'est exprimée sur le consentement pré-
sumé et a affirmé qu'il resterait la régle. Mais la formula-
tion actuelle, fruit d’'un compromis entre les débats en
premiére lecture au Sénar et les discussions en commis-
sion spéciale, nc m'apparait pas satisfaisante.

Le Iégislateur semble mal a l'aise: il pose le principe
du consentement présumé mais demande au médecin de
s'efforcer de recueillir un témoignage aupres de la famiile
et des proches. Autrement dit, il donne au médecin un
role d'arbitre ou d’enquéteur et ne régle en aucune fagon
d'éventuelles contestations portées devant les tribunaux.

Méme si 'esprit de ce texte est bon, il ne revient pas, 2
notre avis, aux acteurs médicaux de fournir unc réponse.
Clest dailleurs ce que disent les spécialistes de la trans-

plantation.
Bien évidemment, si on parle de consentement pré-
sumé. il faut donner la possibilité 2 chacun d'exprimer,

de son vivant son refus du prélevement: cest ce qui est
inscrit dans le texte. Clest le but du registre national des
refus
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e A1 PIENICUTS OF31CUrs I'ont souhigne dans la
discussinn gencrae . Dintormanon sur les dons d‘()rganc
est nauftisants .« (ous fes nveaux. notamment aupres des
jeuncs dans Jes veees et les umversités. La lor Caillaver,
quoiqu excellenie occultan I'information. 1l faut au

contraire la deveiopper. Sioun fichier nauonal des refus

existe. i sera Jrwormarc res simple de le consulter sus le
terminal de chague hopnal ou sont prauguecs des trans-
plantavon:. 1l faur donc associer 'existence de ce registre

au developpement de I'tnformauion.

Pour le moament, le texte tente de concilier deux élé-
ments contradiciorres - le consentement présumé et lavis
des famdle. - 1l st normal qu'elles puissent s exprimer.

Jessaterar donc, par des amendements, de faire appa-
raitre une logique plus claire en me référant 3 ce qui se
passe dans d'autres pays, comme la Suede ou 'Autriche.

M. le president. Mmc Boutin a présenté un amende-
ment, n° 62, ainst libellé :
« Rédiger ainsi le troisieme alinéa - inutulé du
utre 11 - do I de l'arucle 4:
« Du prélevement et de la transplantation d'une
partie du corps humain. »
La parole est 3 Mme Christine Boutin.

Mme Christine Boutin. Avant de défendre mon amen-
dement, je tiens a préciser 3 Mme le ministre d’Etat que
la motion de procédure que jai déposée n'avait pas pour
objet de faire en sorte qu on ne légifere pas, mais de faire
voter un principe constitutionnel consacrant comme per-
sonne humaine, sujet de droit, I'embryon de sa concep-
tion jusqu'a sa mort naturelle.

Par I'amendement n® G2, je propose de modifier linti-
tulé du tirre I, car, comme j'ai cu l'occasion de le dire 2
maintes reprises. tant en premiere lecture que lors de la
discussion en commuission spéciale, les textes qui nous
sont proposés ont unc facheuse tendance a faire percevorr
le corps humain comme unc réserve de différents ¢élé-
ments. Or, pour moi, le corps humain forme une unité
dont font parue ses différents éléments. Considérer &
derniers comme indépendants du corps humain, tel que
cela ressort du titre qui nous est proposé aujourd'hui,
revient a décomposer le corps en pieces détachables. Veil-
lons donc a respecter et a maintenir l'unité du corps
humain afin que ses différentes parues nc soient pas ins-
trumcntalisées.

M. Jean-Louis Beaumont. Trés bien!

M. le president. Quel est 'avis de la commission ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapporteur La commussion a
rejeté l'amendement n° 62

M. le president. Quel est l'avis du Gouvernement?

Mme le ministre d’Etat, ministre des affaires sociales,
de ta santé et de la ville. Défavorable.

M. le président. |c mets aux voix I'amendement n° 62

(L 'amendement n'est pas adopré.)

M. le président. M. Martter. rapporteur, a présenté un
amendement, n° 4, ainsi rédige
« Compléter le troisieme  alinéa - inttulé du
utre 111 - du I de Particle 4 par les mots : “du corps
humain™ »
La parole est a M le rapporteur

M. Jean-Frangois Mattei, rapporreur. |'amendement
n° 4 repond i la preoccupation de Mme Bouun - il
moditic le ute 111 en v induant effecuvement la réfé-
rence au corps humam

M. e president ucl esr Javic du Gouvernement ?

Mme le ministre d’Etat. ministre des affaires sociales,
de |a sante et de la ville Favorabic

M. le president. j¢ mets aux voix l'amendement n° 4,

(L amendement est adopre.)

ARTICIE L™ = DU CODE DE 1A SANTE PUBLIQUE
M. le president. J¢ suis saisi de quatre amendements,
n= 63, 58, 240 et 208, pouvant ére soumis 2 unc dis-
cussion commune.
L'amendement n* (3. presenté par Mme Bouun, est
ainsi hbelle

- Rédiger ainsi ie deuxieme alinéa du texte pro-
posé pour larticle L.671-7 du code de la santé
publique :

« Ce prélevement peut éue effectué si et seule-
ment si la personne concernce en a manifesté expli-
citement la volonté de son vivant et par tout
moyen. »

L'amendement n° 58, présenté par M. Jean-Louis
Beaumont, est ainsi rédigé :
« Substituer au deuxieme alinéa du texte proposé
our l'article L. 671-7 du code de la santé publique
rcs deux alinéas suivants :

« Ce prélevement nc peut éure effectué ‘que si la
personne concernée 2, c{; son vivant, fait expressé-
ment connaitre son accord dans des conditions défi-

nies par décret en Conseil d’Erat.
« Dans certains cas le consentement de la famille

peut étre recueilli en lieu ct place de celui du don-
neur. »

L'amendement n° 240, présenté par Mme Jambu,
M. Hage et les membres du groupe communiste et appa-
renté, est ainsi libellé : :

« Rédiger ainsi le deuxi¢me alinéa du texte pro-
posé pour larticle L.671-7 du code de la santé
publique :

« Toute personne peut fairc connaitre, de son
vivant, son refus ou son acceptation d'un préléve-
ment d’organes aprés sa mort, “par tout moyen, .
notamment en incﬁquzm sa volonté sur un registre
national automatisé prévu 2 cet effet, sur la carte
d'assuré social ou sur une carte spécifique. Celle-ci
est révocable a2 tout moment. Les conditions de
fonctionnement et de gestion du registre sont déter-
minées par décret en Conseil d'Ecat. »

L'amendement n° 208, présenté par M. Hannoun, est
ainsi libeli¢ :

« Rédiger ainsi le deuxieme aliné du texte pro-
posé¢ pour larticle L.671-7 du code de la santé
publique :

« Toute personne peut faire connaitre, de son
vivant, son refus ou son acceptation d'un préléve-
ment d’organes aprés sa mort par rout moycn. Sa
décision est révocable a tout moment. Ces modalités
d'expression sont déterminées par décret. »

La parole est 2 Mme Christine Boutin, pour soutenir
'amendement n° 63.

Mme Christine Boutin. Cet amendement traduit en fait
mon souci de faire en sorte que le prélevement d’organes
nc puisse étre effectué que si la personne concernée en a
manifest¢ explicitement la volonté de son vivant et par
out moyen

Je pense profondément que } absence de consentement
pcndam la vie ne peut présumm un accord de prm(?’w
?’ ia personne décédee Clest Liramon pour faquelle afin
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devner oare ambiguice sur o consememians de a per- | Chuagque otoven e solinote dans Fannee de sa

sonne 0ome parait necessarre d'en demander une man)- marcene pou exprmer son docord  ou son desac-

festation explicite de oson vivant cord pou un PY‘("("'("”(‘”T dorgane sur son corps

apres s mort Sa réponse €8t consignee sur e

M le president. La parolc est 2 M. Jean-Louns Beau-
mant, powr soutenir 'amendement o S8

M. Jean-Louis Beaumont la regle du consentement
presume supposc Tlc fes personnes admettent que leur
corps apparuient a la collecuvite, ce qui, jusqu'a présent,
n'est pas ctabl de maniére certaine - et « cerraine » est
un cuphémisme - ¢t contredit nos lois fondamenrales en
ce qu'elles trartent des droits de 'homme. de sa liberté er
de «a propnicté persennclle

En ouuc. la regle du consentement présumé a donn¢
lieu 2 des abus et se trouve étre un des facteurs princi-
paux de la méfiance actuelle de la population a I'égard de
certains érablissements médicaux, notamment des services
d'urgences.

[l me semble enfin, que le consentement présumé est
une des principales causes de la pénurie actuelle d'organes

a2 greffer.

Par I'amendement n® 58, qui est tes proche de celui

défendu par Mme Boutin, je pro[l»osc que certe régle du
consentement présumé soit remplacée par la reconnais-
sance légale du consencement” éclairé. Je suggire égale-
ment que des campagnes soient menées en sa faveur, et
que des actions soient entreprises auprés des familles des
receveurs, pour renverser le cours des choses, faire cesser
la pénurie et enrichir notre société de solidarités nou-
velles.

M. fe président. ['amendement n° 240 a déja éeé
défendu par Mme Jacquaint.

Je constate que I'amendement n° 208 de M. Hannoun
nest pas soutenu.

Quel est 'avis de la commission sur les amendements
n= 63, 58 et 240?

M. Jean-Frangois Mattei, rapporteur. La commission 2
rejeté ces amendements contraires au principe du copsen-
tement présumé qui a été retenu.

M. le président. Quel est l'avis du Gouvernement?

Mme le ministre d'Etat, ministre des affaires sociales,
de la santé et de la ville. Le Gouvernement est défavo-
rable 4 ces amendements. i estime que le principe du
consentement présumé n'implique pas que ie corps appar-
uent a la callectivité, mais qu'il y a2 une solidarité présu-
mée  D'alleurs. 'application de la loi Caillaver 2 donné
lieu 2 tres peu de contestations.lesquelles ont porté, non
sur le consentement, mais sur des difficultés adminisera-
tives, comme l'a démontré ['affaire d’Amiens. Il nous
parait important de continuer cette chaine de solidarirg,
ne serait-cc que pour sauver des vies humaines,

M. le président. J¢ mets aux voix l'amendement n° 63

(L amendement n'est pas adopté.)

M. fe président. Jc mets aux voix I'amendement n° 58

(L amendement nest pas adoprc.)

M. le président. aux  voix
n° 240.

(L amendement nest pas adopee.)

M. le president. Mmc Jambu, M. Hage e1 les membres
du groupe communiste et apparenté ont présenté un
amendement, o 241, ainst rédigé

« Apres e deuvieme alines du texte proposé pour

Parnde 16717 dn cade de la santé publique. .

Je mets I'amendement

rec dos deun aliness wanvants
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Tegistre national
< Afin d'mstrutte les crtovens de cette possibilae

¢t de deur responsabiinie. le Gouvernement a pour
musion de lancer une grande campagne nauonale
d'informaunon. »
Cet amendement 2 déja été soutenu.
I tombe du fait du rejet de 'amendement n* 240.
M. Le Déaut. Mme Neiertz et les membres du groupe
socialiste one présente un amendement, n* 102, ains
rédigeé -

« Supprimer le dernicr alinéa du texte proposé
pour larucle L 671-7 du code de fa santé
publique. »

La parole est 2 M. Jean-Yves Le Déaut.

M. Jean-Yves Le Déaut. J'a1 déja défendu I'amende-
ment n° 102 dans la discussion générale et j'indique que
s'il n'éait pas adopté, je me rallicrais bien volontiers 2
'amendement n° 5 de {a commission, dont je suls cosi-
gnatare.

Tout 2 I'heure, je disais que le législateur éaic mal 3
Faise. En cffer, d'une part, on parle de consentement pré-
sumé et, d'autre part, on demande au médecin d'enqué-
ter; or cette responsabilité n'est pas la siennc.

Il est évident que la famille et les proches doivent pou-
voir s'exprimer. ?\Aais. 2 notre sens, cela ne doit pas érre
inscrit dans la loi puisqu'il y est déja stipulé que la mani-
festation de volont¢ de donner un organe peut s'exprimer
« par tout moyen ». Cela signific que la famille du défunt
peut indiquer qu'il ne doit pas y avoir transplantation
d'organe gans la mesure ot lc défunt avait, de son vivant,
exprimé cette volonté.

Tous les médecins-transplanteurs que j'ai pu rencontrer
m'ont fait savoir que cette partie du texte était ambigug.
Il faut avoir le courage d'aﬁcr dans un sens ou dans un
autre.

M. le président. Quel est I'avis de la commission ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapporreur spécial La
commussion a rejeré 'amendement n° 102,

M. le président. Quel est I'avis du Gouvernement?

M. fe ministre délégué a la santé. Défavorable.

M. le président. Je¢ mers aux voix ['amendement
n° 102.

(L amendement nest pas adoptt.)

M. le président. Je suis saist de trois amendements,
n> 64, 209 corrigé et 5, pouvant étre soumis i une dis-
cussion communc.

L'amendement n° 64, présenté par Mme Bouun, est
ainsi |ibelfé

« Rédiger ainsi le dernter alinéa du texte prononcé
pour I'article L. 671-7 du code de la santé publique :

« A défaur de manifescation de volonté du défunt,
le prélévement pourra étre autorisé par écrit par le
plus proche parent ou le conjoint. »

L'amendement n® 209 corngé, présenté par M. Han-
nourn ct M. Le Fur, est amnsi libellé :

« Rédiger ainsi le dermier alinéa du texte proposé
pout Parucle [ 671-7 du code de la santé puglnquc:

< Aucun prélevement ne peut avour heu w la
volonte de retus e \|u|1.1[(‘(‘ par la {amille au meéde-

112 v



I oanercem o o presente pat N Maneo rappor-
teur o NoLc crcaui st amsg redige
Sabaiiaer au dermier abinea du texte proposé

peat Carae. 070 T du code de da sante publique
o0 deun anneas suvants
Toute prreonne peut faire connaitre. de son
vivant son retus d un prélevement d'organes apres sa
MOrt, par foul Moven. notamment en indiquant sa

velonte sur un registre navonal automause prévu a

cer elfer Celie-cr est révocable 3 tour moment Les
condiuons de toncuonnement et de gestion du
registre sont  dérerminées  par décret en Consell
d’'Etar

« Si le médecin n'a pas directement connaissance
de ia volonte du défunt. 1l doit s'efforcer de recueil-

it le remorgnage de la famille du défunt ou. a
défaut. ceius de ses proches »
Sur cer amendement. je suis saist de trois sous-

amendements, n™ 176 corrigé, 26] corngé et 154.
Le sous-amendement n° 176 corngé, présenté par
MM. de Courson er Foucher est ainsi rédigé

« Dans la premiére phrase du premier alinéa de
'amendement n° S, apres les mots: “son refus”,
insérer les mots: “ou son acceptation”. »

Le sous-amendement n° 261 corrigé, présenté par
M. Denis Jacquat et Mme Boutin, est ainsi rédigé :

« Compléter la premiere phrase de I'amendement
n° S par les mots: “, sur la carte d'assuré social ou
sur une carte spécifique”. »

Le sous-amendement n° 154, présenté par Mme Bois-
scau, est ainsi rédigé

« Compléter le dernier alinéa de I'amendement
n° 5 par la phrase suivante:

« Il consigne par écrit
démarches. »

Lz parole est 3 Mmec Christine Boutin, pour soutenir
I'amendement n° 64,
Mme Christine Boutin. Il s'agic d'un amendement de

repli par lequel je propose qu'a défaut de manifestation
de voronté gu défunt, fc rc'?‘cvcmcnr puisse étre autorisé
par ¢erit par le plus procic parent ou le conjoint.

Cet amendement est tres important. Il faur prendre en
compte la volonté du défunt; or si elle n'a pas pu s'ex-
primer, seuls ses proches doivent pouvoir autoriser qu'il
soit porté atteinte 2 l'intégrieé de son corps.

Par cet amendement, il s'agit également de respecter le
principe de la liberté religicuse. En effet, souvenons-nous
du cas de cette petite fille musulmane de Marscille, décé-
déc a I'hopital et sur le corps de laquelle les médecins ont
pratiqué une autopsic pour comprendre les raisons de
cette mort subite. Or quand les parents, non informés de
cette opération, ont voulu la faire inhumer selon le rite
musulman, I'imam leur a opposé un refus.

Il est excessivement important que le principe de la
liberté religicuse dans notre pays soit respecté. Si tel
n'était pas ?c cas, je Crois que Ce texte serair contraire a la
Constitution.

M. Jean-Louis Beaumont. Tout 2 fait d'accord!

M. le président. La parole est 2 M."Marc Le Fur, pour
défendre 'amendement n® 209 corngé.

M. Marc Le Fur. Cet amendement est le fruit de ia
sagesse. On ne présume ni l'accepration ni le refus du
défun:. La société s'en remet a la famille. Cest déja, j'ose
I'espérer, la prauque. Ainsi, nous ne nationalisons pas les
corps : nous les laissons 2 la disponibilité des familles. A

résultar  de

le ses.

clles de chosit et d'exprnimer la volonté du défunt.

M Jean-Lours Beaumont ircs bien

M le president. |.a paroic ost 4 A le rapponian. pour
detendre Vamendement n S ¢t donner Tavis Jde la
commuission sur lese amendements n 04 et 209 Cornge.

M  Jean-Frangois Mattei, rapporicic de
l amendement ne 04 de Mme Bouun. jappelle auenuon
de notre collegue sur le tan qu'elle a mélange plusicurs
nouons

S agissant

douloureux
or des

est Cas

]’r(’ml(‘r(‘mcm, pour cc¢ qlll dU
quclie a rapporté, 1l s agissait d'une mineure .
exceptions sont prévues pour les mineurs.

Deuxiemement, il s'agissait d unc autopsic ¢t non d'un
don dorgane.

Troisiemement, je puis certifier devant cette assemblée
que le recteur de la grande mosquée de Pans. que jai
rencontre dans le cadre de la mission qui m'avait eté
confiée par M. le Premier ministre, ma cerntie que la
communauté musulmane n'est pas opposée 2 la trans-
rlamauon et au prélevement d'organes. Il me semble que
es representants des religions se sont clairement exprimés
sur cc sujet.

Telles sont les raisons pour lesquelles la commussion a
rejeté 'amendement n° 64.

Concernant 'amendement n° 209 corrigé, proposé par
M. Hannoun et M. Le Fur, je crois que nous allons y
répondre particllement avec |'amendement n° 5. Toute-
fois, je signale 3 mes collégues que leur amendement est
mal rédigé. Si la volonté de refus est celle du défunt, il
est clair qu'on va demander 3 la famille de témoigner!
MM. Hannoun et Le Fur sont donc satisfaits. Si la
volonté de refus est celle de la famille, il est clair que’
c'est contre le consentement présumé et que nous ne
pouvons pas le retenir.

J'en viens i I'amendement n° 5 qui a recueilli une trés
large majorité en commission.

S'agissant de la transplantation d'organes, nous sommes
- et cela a été suffisamment dit - dans une trés grande
difficulté. Nous sommes revenus au principe du consente-
ment présumé qui a permis, dés 1976, I'essor de la trans-
Elan(ation d'organes, et donc de sauver des vies

umaines. Néanmoins, quelque quinze ou dix-huit années
plus tard, il est vrai que des dérives sont apparucs -
dérives commerciales et dérives de pratiques. Et cest la
raison pour laquelle on a enregistré une augmentation des. -
refus de la part des familles et que nous sommes en diffi- -
culté sur le plan de la transplantation.

L'amendement n° S réaffirme le principe de consente-
ment présumé et permet, par deux mesures, de rassurer
les familles en proposant, d'unc par, la création d'un
registre natonal des refus - il ne s'agit pas de « nationali-
ser» les corps, puisque tout un cﬁacun peut indiquer
librement, 2 tour moment ct de fagon révocable, sa
volonte - ct, d'autre part, en ne procédant a aucun pré-
levement sans le consentement de la famille, comme le-
veut la prauque médicale actuelle.

M. le président. Quel est P'avis du Gouvernement sur
les amendements n™ 64, 209 corrigé et 57

Mme ie ministre d’'Etat, ministre des affaires sociales,
de la sante et de la ville. Défavorable aux amendements
n® 64 et 209 corngé.

Favorable 2 ['amendement n° 5.

M. le président. Je mets aux voix I'amendement n° 64.

(L amendement n'est pac adoptc.)

M. le président. Je mets aux voix I'amendement n* 209
cornipe

] amendement nest pas adopte

113
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M e pres|dent [ .a Pm()l(' [t M Churies de (.our-
pour detendre e sous-amendement o 1 T6 cornge

M Charles de Courson. Jc souticns I'amendement n 9
auane e me sy ralhe en commission Toutetows. je sou-
haite ic completer en précisant que sur ce registre peuvent
étre insents non sculement les refus. mais auss les accep-

Syt

tations
I oetret, Tune des raisons de la baisse des dons - mais

1l taus erre prudemt en fa mauere - est duc au tait qu'un
centain nombre d'aftaires ont déstabilisé les familles, qui
ont Je plus en plus tendance a refuser les prélevements,
puisque. en deux ans, le taux de refus est passé de
4 p 100 2 64 p. 100.

La responsabilité de législateur est dessaver de sécuriser
lev familles Et pour cela, il me semble qu'il faut faire
fipurer dans le registre non seulement les refus, mats aussi
les acceptations, car cela a un coté plus positif.

Certains  peuvent se demander si l'inscription  des
acceptations sur un registre, alors méme que la f}f)rc’somp-
tion de consentement est établic, ne va pas affaiblir cc
ptincipe. Je ne le crois pas. En fait, beaucoup de nos
concitoyens veulent unc sécurité supplémentaire.

Sur le fond, je ne me fais pas beaucoup d'illusion sur
ce registre. pas plus que les auteurs de I'amendement.
D ailleurs, Mme le ministre d'Etat nous I'a rappelé, tant
en privé qu'a la tribune tout 2 Theure, qu'clle n'est pas
tres enthousiaste ; elle sait bien que ce syséme ne fonc-
tionnera pas tres bien. Mais peu importe car c’est l'un
des rares moyens que nous ayons pu trouver pour essayer
de relancer les dons d'organes, tout en sécurisant les
donateurs.

M. le président. La parole est 2 Mme Christine Bou-
tin, pour soutenir le sous-amendement n° 261 corrigé.

Mme Christine Boutin. Par c¢ sous-amendement, dont
initauve reviens 2 M. Jacquat, il s'agit donc de revenir i
la rédaction que ['Assemblée nationale avait adopté en
premuere lecture.

Il vise a inscrire sur la carte d'assuré social ou sur une
carte spécifique le choix de chacun en matére de préleve-
ment d'organc post-mortem. La recherche de cette déci-
sion en seratt alors facilitée puisque un grand nombre de
Frangais portent cette carte sur eux.

L'inscription de ce choix sur la carte aurait par ailleurs
I'avantage de sensibiliser les Frangais sur les besoins dans
ce domaine au moment de l'établissement ou du renou-
vellement de cette carte.

M. le président. La parolc est 3 Mme Marie-Thérése
Boisscau, pour soutenir le sous-amendement n° 154,

Mme Marie-Thérése Boisseau. Le fait de consigner par
écric e résuleac des démarches renforce Vaction de
« s'efforcer de recucillir », que je juge un peu floue. En
effet, il est important que, dans le maxamun de cas, le
médecsn obuenne le témoignage dair et préas de la
famille ou des proches de la personne décédée.

Comme je I'ai dit dans la discussion générale, plus les
personnes sc senuront protégées, plus leur volonté sera
reconnue ct respectée, plus elles seront enclines 2 donner
des éléments de leur corps.

M. le president. Quel est 'avis de la commussion sur
ces trois sous-amendements ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapportexr. Le sous-amende-
ment n* 176 cotngé revient en fait sur le principe du
consentement présumé.

L¢ sous-amendement n° 261 corngé est a mon avis
sans objet puisque la volonté du défunt peut éwre indi-
quee par tour moven, comme le prévort 'amendement

18} N
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CHiant ae sous amendement o Ty e semie qu]
releve du domame reglementare

La commisaon a done emis un avis deravorabic sur ey
o sous-amendements

M. le president (Quel est Vavis du Gouvernement ?

Mme le ministre d’'Etat, ministre des affaires sociales,
de fa santé et de la ville. Méme avis que la commussion.

M. le president. la parole oot & M Jean-Michel
Dubernard. conue fes sous-amendements

M. Jean-Michel Dubernard. Dans cc domaine, 1] faue
étre imple. On peurt choisir de donner ses organes apres
sa mort mais on peut aussi chosir de ne pas les donner,
Il faut respecier ces choix, qui sont respectables Lorsque
quelqu'un a déaide de ne pas donner ses organes apres sa
mort. il faut que l'on puisse lur donner Passurance que
son choix sera respecte.

Deux nouons peuvent poser probleme D'abord, celle
de « proches », qui a é1é supprimée par le Sénat parce que
sa signification juridique ne lui semblaic pas tres claire et
que nous avons rérablie dans I'amendement n° 5. Elfe
offrc une garanue supplémentaire 3 ceux qui ne veulent
pas donner leurs organes.

La seconde notion est celle de registre automatisé des
tefus. Mme le ministre d’Etar a clairement fait part de ses
téticences 3 cet égard. Il est vrai qu'en Belgique 5 p. 100
sculemenc de la population se sont exprimés sur un el
registre. Mais, pour que les médecins qui réalisent des
transplantations aient {a conscience tranquille, il faut pré-
voir fc maximum de garanties. Commengons ce registre.
Nous verrons bien, aprés quelques années, s'il fauc arréter
parce que les gens n'y mentionnent pas leur volonté.

Il faut reconnaitre que les.registres déposés 2 I'entrée
des hépitaux en application de la loi Caillavet n’ont guere
été remplis, mais ils n'éaient pas d'acces aisé. Protitons
des progrés de la technique pour rendre ce registre de
tefus plus facilement accessible.

M. e président. La parole est 2 M. Jean-Louis Beau-
mont, contre 'amendement.

M. Jean-Louis Beaumont. Certes, en Bclgitiuc, les gens
ne se sont pas précipités pour s'inscrire sut les registres,
mais on les comprend car il s'agissait de leur attribuer
unc « marque » particuliere. En fait, comme pour les élec-
tions politiques, les gens votent er voteront de plus en
plus avec leurs pieds. je suis donc tout a fait opposé i la
tenue d’un pareil registre. je serais en revanche favorable
a la tenue j un registre des consentements éclairés.

M. fe président. La parole est 3 M. Marc Le Fur.

M. Marc Le Fur. Mon sentiment est c?lu'il ne faut rien
rrc’sumcr et qu'il convient de laisser 2 chacun la rossibi-
ité de refuser ou d'accepter. C'est la raison pour ac‘ucllc
jc soutiens le sous-amendement n° 176 de notre collégue
de Courson, qui permet de sc faire inscrire sur le registre.

Mme le ministre d’Erat a parlé de solidarité présumée,
ou plutdt obligatoire. La sos’idarité obligatoire s'appelle
I'impér ou la taxe, et n'est jamais trés populaire. Créons
plutoe une solidarité acceptée, voulue, qui nous permettra
peut-étre de mertre un terme 3 l'insuffisance des dons.

M. le président. Je mets aux voix le sous-amendement
n° 176 corngé.

(Le sous-amendement nest pas adopté.)

M. ie président. J¢ mets aux voix le sous-amendement
n° 261 corrigé.

(Le sous-amendement n'est pas adopté)

M. le président. ¢ mcts aux voix le sous-amendement
n° 154

(Le sous-amendement nesi pac adopie
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M ie president Ln consequence. | amendement n
de N1 lear Calies Berthommier tombe

WT1E DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M le president Mme Boutin a presente un amende-
ment noof ams hibelle
- Completer le texte propose pour l'arucle L. 671-8
du <ode de la santé publique par l'alinéa suvant:
<1l en est de meme des prélevements effectués sur
Lemibuvon er le teetus mort. »

l.a parolv ¢« 3 Mme Christine Bouun.

Mme Christine Boutin. M. le rapporteur a fait allusion
3 une disposiuon de la lot prévoyant que « si la personne
décédée ¢rait un mincur ou un majeur faisant |'objer
d'une mesure de protection légale, le prélevement en vue
d'un don ne peut avoir lieu qu'a la condition que chacun
des utulaires de l'autorité parentale ou le représentant
légal y consente expressément par écrit »,

L'amendement n° 65 vise 2 préciser qu'il en est de
méme pour les prélevements effectués sur 'embryon ou le
feetus mort.

M. le président. Quel est l'avis de la commission?

M. Jean-Frangols Mattel, rapporteur. La commission a
rejeté cet amendement.

M. le président. Quel est ['avis du Gouvernement?

M. le ministre délégué & la santé. Défavorable.

M. le président. Je mets aux voix ['amendement n® G5.

(L'amendement n'est pas adopté.)

M. le président. Mme Bouun a présenté un amende-
ment, n° 66, ainsi libell¢ :

« Compléter le texte proposé pour larticle L. 671-8
du codc de la santé publique par l'alinéa suivant:

« Il en est de méme des prélévements cffectués sur
Fembrvon. » =~

La parole est 3 Mme Chrisune Boutin.

Mme Christine Boutin. Cet amendement vise 2 étendre
3 'embrvon la protection accordée au mineur.

M. le president. Quel est l'avis de la commission ?

M. Jean-Frangois Mattel, rapporteur. L2 commission a
rejeté cet amendement.

M. le président. Quel est l'avis du Gouvernement?’

Mme le ministre d'Etat, ministre des affaires sociales,
de la sante et de ia ville. Rejer.

M. e president. J¢ mets aux voix 'amendement n° GG.

(L amendement n'est pas adopic.)

M. le president. Mme Boutin a présenté un amende-
ment, n° 67, ainss libellé :

« Compléter le texte proposé pour
l'arucle L. 671-8 du code la la santé publique par

'alinea survanc
« 1l en est de méme des prélevements effectués sur

le feetus »
La parole est 2 Mme Chrisune Boutin.

Mme Christine Boutin. Cet amendement vise 2 étendre
a protection accordée au muneur au foetus.

M le president. Quel est I'avis de la commuission ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapporreur. la commission a

ejcte (et amendement
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Mme le ministre d’Etat. minustre des affaires sociales,
de la sante et de la ville. Mome avis que 3 comnussion

le president «uci ot

M le president. J¢ mers aux voiy famendement nt 67,

(L amendement 1 est pas adopte !

APREN LARTICUE L 670 Y
U CODE DE LA SANTE PUBLIQUE
M. le president. Mme Bouun a présenté un amende-
meni, 1 L8, ansi libelle
~Apies e texte propose pour tarucle L 677-8 du
code de la santé pub[xquc. insérer larucle suivant
« Are 1L 671-8 bus - les foctus mores avane leur
naissance ne peuvent faire l'objet d'un quelconque
prélevement ou d'une quelconque utlisauon sans
que les parents y aient expressément consenti.
« Les foetus doivent éure inhumeés décemment. »

La parole est 3 Mme Christine Boutin.

Mme Christine Boutin. Cet amendement vise 2
combler un vide juridique et i garantir le respect des
feetus morts, afin d'évicer qu'ils puissent étre exploités,
notamment a des fins commerciales.

M. le président. Qucl est l'avis de la commission ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapporrewr. La commission a
rejeeé cet amendement.

M. le président. Quel est I'avis du Gouvernement?

M. le ministre délégué a la santé. Rejer.
M. le président. Je mets aux voix I'amendement n° G8.
(L'amendement n'est pas adopté).

ARTICLE L 671-9 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. M. Marttei, rapporteur, a présenté un
amendement, n° G, ainsi rédigé :

« Rétablir le texte proposé¢ pour l'article L. 671-9
du code de la santé publiquedans le texte suivant :

« Aucun prélevement a des fins scientifiques autres
zuc celles ayant pour but de rechercher les causes du

éces ne peut étre cffectué sans le consentement du
défunt exprimé directement ou par le témoignage de
sa famille ».

Sur cet amendement, je suis saisi de deux sous-
amendements, n* 125 et 264, présentés par le Gouverne-
ment.

Le sous-amendement ne 125 est ainsi rédigé :

« Compléter I'amendement n® 6 par l'alinéa sui-
vant -

« Toutefors, lorsque le défunt est un mineur, ce
conscntement est exprimé par un des titulaires de
Fautorité parentale ».

Le sous-amendement n° 264 est ainsi rédigé :

« Compléter I'amendement n° 6 par lalinéa sui-
vant

« Le deuxteme alinéa de laricle L. 671-7 est
applicable aux prélevements ayant pour but de
rechercher les causes du déces ».

La parole est 2 M. le rapporteur. pour soutenir I'amen-
dement n* 6

M. Jean-Frangois Mattei, rupporieur 1l s'agit de réin-
troduire  dant le texte une  disposinon 3d<)pw(' par

PAssemblée en premicre leciure permettant ko pranque

des Sane celles crosoent soumises A
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I ensemble dev dispositions concernant fes prefevements 3
finahite scrennnque En etter Fautopsie peut etre conside-
réec comme V'ultime acte thérapeunque dans 1z mesure ou
clle peur deéboucher sur un consed uude pour {a familie
quant aux causes de la mort.

M. fe president. la parole est 3 Mme le ministre
d'Erat, pour donner 'avis du Gouvernement sur V'amen-
dement n° 6 et présenter le sous-amendement nt 125,

Mme le ministre d'Etat, ministre des affaires sociales,
de la santé et de la ville. Le Gouvernemenrt estime que
I'amendement n® 6 de la commission n'a pas précisé
expressément e régime des autopsies médicales. I
convient de faciliter celles-cr car elles constutuent le seul
mode d'évaluation possible du traitement médical subi
par le défunt, mais il ne parait tout de méme pas souhai-
table de permertre Vautopsic d'une personne qui se seraic
opposée 2 cette possibilitd de son vivant.

M. te président. La parole est 3 M. le ministre délégué,
pour présenter fe sous-amendement n° 204.

M. le ministre délégué a la santé. L'amendement n° 6
de la commussion prévoit implicitement que lc préleve-
ment cffectué en vue de déterminer les causes de fa mort
¢chappe 2 tout consentement. Le Gouvernement partage
le souci de la commission de faciliter ainsi les autopsies
médicales, qui nécessitent ce type de prélévement;
I'autopsic médicale est en effet une condition du progrés
des traitements.

Le Gouvernement estime cependant que l'absence de
toute forme de consentement, méme présumé, est exces-
sive. Le sous-amendement n° 264 prévoit donc d’appli-
quer aux prélevements faits en vuc de dérerminer les
causes de la mort la regle posée i lalinda 2 de
l'article L. 671-9, selon laquelle le prélevement peut érre
effectué dés lors que la personne concernée n'a pas fait
connaitre de son vivant son refus d'un tel prélévement. J

M. le président. Quel est l'avis de la commission sur
les sous-amendements n* 125 et 264?

M. Jean-Francois Mattei, rapporrewr. La -eommission
n'a pas cu a sc prononcer sur ces sous-amendements
mais, 3 utre personnel, j'y suis tout a fair favorable.

M. le président. La parole est 2 Mme Christine Bou-
tin, contre les sous-amendements.

Mme Christine Boutin. Je dois reconnaitre que je suis
stupéfaite, mais je ne devrais pas I'étre car la proposition

du Gouvernement est tout 2 fait cohérente avec ce que

cachent ces textes Au nisque de choguer, jo crains qu'on
ne donnc en farr la possibilite de depecer e corps

humain

M. te president. La parole est 3 M Jean-Yves L.
Déaut. contre les sous-amendements.

M. Jean-Yves Le Déaut. L'autopsie s'inscrit dans une
sutte médicale logique. Par ailleurs. il n'a pas €1é précisé
st I'on incluait, outre ['autopsie. les prélevements 3 visée
pédagogique, la chirurgic expeénmentale et, surtour, I'ex-
pénimentaticn sur la mort cérébrale. 1i serait importane
que le Gouvernement donne des réponses claires 3 ces
questions posées par un certain nombre de médecins,

M. le président. Je mets aux voix le sous-amendement
n® 125,

(Le sous-amendement est adopte.)

M. le président. Je mets aux voix le sous-amendement
n° 264.

(Le sous-amendement est adopté.)

M. ie président. Je mets aux voix I'amendement n° @,
modifié par les sous-amendements adoptés.

(L'amendement, ainsi modifié, est adopeé.)

M. le président. La suite de la discussion est renvoyée
4 la prochaine séance.

[+]

ORDRE DU JOUR

M. le président. Ce soir, 2 vingt et une heures trente,
troisiéme séance publique :
*=~Suite de la discussion, en deuxiéme lecture, du projet
de loi, n° 957, relatif au don et i l'utilisation des é{é-
ments et produits du corps humain, 2 l'asssitance médi-
cale 3 la procréation et au diagnostic prénatal.

M. Jean-Fran¢ois Mattei, rapporteur au nom de la
commission spéciale (rapport n* 1057).

La séance est levée.

(La séance est levée @ dix-neuf heures trente-cing.)

Le Directeur du  service du compte rendu intégral
de ['Assemblée nationale,
JEAN PINCHOT .
v” -

Pans
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JOURNAL OFFICIEL
ASSEMBLEE NATIONALE

3éme séance du jeudi 14 avril 1994

Sous la présidence de Monsieur Philippe SEGUIN

1. ETHIQUE BIOMEDICALE. - DON ET UTILISATION DES ELEMENTS ET
PRODUITS DU CORPS HUMAIN, ASSISTANCE MEDICALE A LA
PROCREATION ET AU DIAGNOSTIC PRENATAL.

Suite de la discussion en premiére lecture d'un projet de loi.
Monsieur le Président : "l'ordre du jour appelle la suite de la discussion..............

Discussion des articles (suite)
Rappel au réglement

Article 4 (suite) de

Chapitre Ier "Des organes ".

De I'Art. L.671-1. "section 1" : "dispositions communes".

"section 2" : "du prélévement d'organes sur une personne vivante".

"section 3" : "du prélévement d'organes sur une personne décédée". Jusqu'a I'Art.
L.671-11,

de la page 841 a la page 842. _—
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COMPTE RENDU INTEGRAL

PRESIDENCE DE M. PHILIPPE SEGUIN

La séance est ouverte 4 vingt et une heures trente.

M. le président. La séance est ouverte.

ETHIQUE BIOMEDICALE. - DON ET UTILISA-
TION DES ELEMENTS ET PRODUITS DU
CORPS HUMAIN, ASSISTANCE MEDICALE
A LA PROCREATION ET AU DIAGNOSTIC

PRENATAL

Suite de la discussion, en deuxiame lecture,
d‘un projet de foi

M. le président. L'ordre du jour appelle la suite de Ia
discussion, en deuxiéme lecture, du projet de loi relatif au
don et 2 l'utilisation des éléments et produits du corps
humain, 2 l'assistance médicale a la procréation et au dia-
gnostic prénatal (n= 957, 1057).

Discussion des articles (suite)

M. le président. Cet aprés-midi, I’Assembliée a
commencé l'examen des articles et s'est arrétée, dans
Farticle 4, 2 larticle L. 671-10 du code de la santé .
publique. -

J'indique d'ores ex déja a 'Assemblée qu'a la demande
de la commission spéciz{c ct du Gouvernement nous pro-
céderons, au moment voulu, 3 une seconde délibération
de l'article 4 du projer de loi 2 propos de I'amendement
n° 6 et des sous-amendements n* 125 et 264 du Gouver-
nement & l'article L. 671-9 du code de la santé publique.

Rappel au réglement

M. Jean-Yves Le Déaut. J¢ demande la parolc‘pour un
rappel au reglement.

M. le président. Sur quel article est-il fondé¢, monsieur
Le Déaur?

M. Jean-Yves Le Déaut. Sur I'article 101, monsieur le
président !

M. le président. Vous avez donc la parole.

M. Jean-Yves Le Déaut. Monsicur le président, vous
nous avez envoyé, le 17 mars, une lettre indiquant la
teneur de la réforme de notre réglement. Je crois qu'elle
va dans le bon sens. Toutefois, nous avons été appelés a
légiférer sur un point essentiel, celui de l'autopsie, a 'ori-
ginc d’'un débat au niveau national sur le thime notam-
ment de ['autopsic en danger, - sans d'ailleurs que le mot
figure dans 'amendement en question.

J'ai essayé tres rapidement de répondre 2 la question
qu ¢rait légitimement poséc mais il est évident que,
méme s: certains saentifiques de haut niveau se sont
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exprimés au cours de la journee. on ne peut légiférer dans
ces condivons. Les saienufiques franqgais, les chercheurs,
les membres de la société civile doivent prendre ['habi-
tude de venir discuter avec les parlementaires. Cela n's
pas éie le cas.

Sur le fond. nous devons discuter entre nous du pro-
bleme car plusieurs arguments peuvent &tre avancés, dans
un sens ou dans l'autre. Dans ic cas du décés da a une
maladie de type Creurzfeld-Jacob ou 2 une maladie virale
a évolution rapide, par exemple, il est évident que I'on ne
devrait pas avoir besoin de I'autorisation des familles pour
procéder 3 unc autopsic. En revanche, dans d'autres cas,
il fauc veiller 3 ne pas laisser, sous couvert d'autopsic, se
développer des recherches sans e consentement des
familles. Nous n’avons pu en débattre sur le fond, mon-
sieur le président, et je vous remercie de I'annonce d'une

seconde délibération.

M. le président. Ce n'est pas moi qu'il faut remercier.
Je me suis simplement fait I'interpréte du Gouvernement

et de la commission.
La parole est 3 Mme. le ministre d’Etac, ministre des
affaires sociales, de la santé et de la ville.

Mme Simone Veil, ministre d'Etar, ministre des affasres
soctales, de la santé et de la ville. Monsieur Le Déaut, je

suis un peu désolée que nous ayons précipicé la fprocé-
dure. Nous ne sommes pas encore suffisamment informés

des nouvelles dispositions du reglement.

Le probleme que vous avez évoqué est effectivement
ues délicat et, quelles que soient les modalités que I'on
déterminera pour en discuter davantage, je me rallierai 3
la sagesse de I'Assembliée.

Article 4 (suite)

M. le président. Je rappellc les termes de l'article 4 :
« Art. 4. - 1. - Il est inséré, aprés le ttre 11 du livre VI
du code de la santé publique, un titre I ainsi intitulé :
« Titre Il - Des organes, ussus, cellules et produits. »

« 1L - H est inséré dans le titre 11 du livre VI du code
de la santé¢ publique un chapitre premier ainsi rédigé

« Des organes

« Section 1

« Dispositions communes

« Art. L. 671-1. - La moclle ossecuse est considérée
comme un organc pour |'application des dispositions du
présent livre.

«Art. L 6712 Sauf dispositions contraires, les

condinons dapplication des disposiuons du présent cha-
pitre sont déterminees par décret en Consetl d'Etaq
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« Section 2
« Du prélevement d'organes sur une personne vivante

« Art. L 671-3. - Le prélevement d'organes sur une
personne vivante, qui en fait le don. ne peut éure effectué
que dans liniérér thérapeunque direct cf'un receveur. Le
receveur doit avoir la qualite de pere ou de mere. de fils
ou de fille. de trere ou de sccur du donneur, sauf en cas
de prélevement de moclle osseuse en vue d'une greffe.

« En cas d'urgence, le donneur peut étre le conjoint.

« Le donneur, préalablement informé des risques qu'il
encourt ¢t des conséquences éventuelles du prc’?‘cvcmcnt.
doit exprimer son consentement devant le président du
mbunaf de grande instance. ou le magistrat désigné par
lur. En cas d'urgence, le consentement est recueills, par
tout movyen, par le procureur de la République. Ce
consentement est révocable sans forme ¢t a tout moment,

«Art. L 671-4. - Aucun prélevement d'organes, en
vue d'un don, ne peut avoir lieu sur une personne
VIVante Mineure ou sur unc personne vivante majeure faj-
sant |'objet d'une mesure de protection légale.

«Art. L 671-5. - Par dérogation aux dispositions de
Varticle L. 671-4, un prélevement de moelle osscuse peut
étre effectué sur un mineur au bénéfice de son frere ou
de sa sceur. .

« Ce prélevement ne peut étre pratiqué que sous
réserve cfu consentement de chacun des titu?aircs de
P'autorité parentale ou du représentant légal du mineur.
Le consentement est exprimé devant le président du tri-
bunal de grande instance ou le magistrat désigné par lui.

«En cas d'urgence, le consentement est recueilli, par
tout moyen, par le procureur de la République.

« L'autorisation d'effectuer le prélévement est accordée
par un comité d'experts qui s'assure que le mineur a éé
informé du prélévement envisagé en vue d’exprimer sa
volonté, s'il y est apte.

« Le refus du mineur faic obstacle au prélevement.

«Are. L 671-6. - Le comité d'experts mentonné i
Farticle L. 671-5 est composé de trois membres_désignés
pour trois ans par arrété du ministre chargé de [a sancé. [
comporte deux médecins, dont un pédiatre, et une per-
sonnahité n'appartenant pas aux professions médicales.

« Le comité se prononce, dans le respect des principes
géneraux et des regles énoncés par le titre premier du
présent livee. 1l apprécic la justification médicale de 'opé-
ration, les risques que celle-ci est susceptible d'entrainer
ainsi que ses conséquences prévisibles sur les plans phy-
sique er psychologique.

« Les décisions de refus d'autorisation prises par le
comité d'experts nec sont pas motivées.

« Section 3
« Du prélevement d'organes sur une personne décédée

«Art. L 671-7. - Le prélevement d'organes sur une
personne décédée ne peut étre effectué qu'a des fins thé-
rapeutiques ou scientifiques et apreés que le constat de la
mort a ¢té établi dans 3cs conditions définies par décrer
en Conseil d’Etat.

« Ce prélevement peut érre effectud des fors que la per-
sonne concernée n'a pas fait connaitre, de son vivant, son
refus d'un tel prélevement.

« Si le médecin n'a pas directement connaissance de la
volonte du défunt, il doit s'efforcer de recueillir le témoi-
gnage de la famille du défunt sur la volonté de celui-ci.

« Arr L 6718 - Si la personne décédee étair un
mincur ou un majeur faisant Pobjet d'une mesure de pro-
tection depale e prélevement en vue d'un dnngnc peut
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avour lieu qu a la condmon que chacun des utulaires de
l'autorice p-arcmalc ou lc representant legal v consente
expressement par cufit

«Art L G7/-9 ~ Supprime

«Ari L. 67/-10 -~ Les médecins qui ¢tablissent |e
constat de Ja mort et ceux qui effectuent un prélevemeny
dowvent faire partie d'uniés foncuonnelles ou de services
disuncts. Le méme médecin nc peut effectuer le préleve-
ment ¢t la cransplantaton

«Art. L 677-11 - Les médecins avanc procéde a up
prélevement sur une personne décédée sont tenus de §'as-
surer de la restaurarion décente de son corps.

« Section 4
« De autorisation des etablissements
effectuant des prélevements d'organes en vue de dons

«Arn. L 671-12. - Les prélevements d'organes ne
peuvent étre effectués que dans des érablissements de
santé autorisés 1 cet cftec par l'autorite administrative.

« L'autorisation est déliviée pour une durée de cing
ans. Elle est renouvelable.

«Art. L. G671-13. - Aucune rémunération a l'acte ne
peut étre perque par les praticiens effectuant des preleve-
ments d'organes au titre de cette activied.

«Art. L 671-14. - Les conditions techniques, sanitaires
et médicales et les conditions propres A garantir un fonc-
tionnement conforme aux principes généraux énoncds ay
titre I* du présent livee, que doivent remplir les éeablisse-
ments de santé pour pouvoir étre autorisés & effectuer des
prélévements d'organes, sont déterminées par décret en
Conscil d’Erat.

« Section 5
« Des transplantations d'organcs
«Ar. L 671-15. - Les dispositions de larticle

17 672-10 sont aprlicablcs aux organes lorsqu'ils peuvent
i

étre conservés. La liste de ces organes est fixée par décret.

« Pour ['application aux organes de ces dispositions, la
délivrance Jz l'autorisation mentionnée i article
L. 672-10 est subordonnée aux conditions prévues 2
article L. 672-13.

«Ar. L 671-15 bis. - Supprimé.

«Art. L 671-16. - Les transplantations d'organes sont
effectuées dans des érablissements de santé autorisés a cet
cffer dans les conditions prévues par les dispositions des
sections 1 et 2 du chapitre 11 du titre premier du livre VII
du présent code.

« Peuvent recevoir 'autorisation d'effectuer des trans-
plantations d'organes les établissements qui sont autorisés
a cffectuer des prélevements d'organes en application de
I'article L. 671-12 et qui, en outre, assurent des activités
d’enseignement mc’dic3 et de recherche médicale dans les
conditions prévues par les dispositions de I'ordonnance
n* 58-1373 duy 30 décembre 1958 relative 2 la créarion
de centres hospiraliers et universitaires, a la réforme de
I'enseignement médical et au développement de la
recherche médicale, ainsi que les éublissements de santé
liés- par convention aux précédents dans le cadre du ser-
vice public hospiralier.

«Art. L. 671-17. - Aucunc rémunération 2 l'acte ne
peut étre pergue par les praticiens cffcqgapt des trans-
plantations d’organes au utre de ces acuvités. »

ARTICLE | 671-10 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le president. J¢ suis saisi de deux amendements,
n= 7 recufie et 212, pouvant ére soumis a une discussion

commune
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Sous la Présidence de Monsieur Philippe SEGUIN
Seconde délibération du projet de loi

Monsieur le Président. "En application de I'article 101 du régiement, le Gouvernement
et la Commission... de la page 912 a la page 914 jusqu'a I'article 5.
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N o
M. le president la P:”Ol“ est a M Jean Yves i Mme Nereriz, M Lo Deaut et des membres du groupe
Le Deaut socialiste ont presente un amendement. n° 101, ains;
hibelle

M. Jean-Yves Le Deaut. Je nc reprends pas | argument
developpe par M. Martter qui a rappelé q.uc 'on avant
aujourd hui - contre notre avis, d'ailleurs - légifére a I'in-
verse de 'avis du Comité national d’éthique.

Cela dit, je uens 2 appeler Iattention de nos collegues
sur unc réalité incontournable : compte tenu des nom-
breuses évolutions que connait notre société, il est pra-
tiquement impossibcfc aux parlementaires de se tenir au
courant sur tous les sujets. Il est donc bon que nous puis-
sions recueillir les avis de personnalités ayant le temps et
les capacités d'y réfléchir. Pour autant nous nc leur délé-
guons pas le pourvoir de légiférer. .

Nous avons ainsi souvent été appelés a débattre, dans
cette enceinte, de certains sujets parce que, hors de notre
hémicycle, des personnes compérentes avaient pris le
temps de réfléchir. Cette notion de veille me parait donc
trés 1mportante.

Enfin, madame Boutin, j'ai relevé une inexactitude
dans votre intervention : le Sénat n’a pas refusé inscrip-
tion du Comité national d'échique .dans la lai, il 2 sim-
plement estimé qu'il fallait un texte spécifique 2'ce sujet.

M. le président. La parole est 3 Mme le
d’Etat. '

~ Mme le ministre d’Etat, ministre des affaires sociales, .
.de la santé et de la ville. Le Gouvernement est ¥videm:
ment trés favorable 3 I'existence méme du Comité natio- -
‘nal d'éthique. Ce genre d'instances rendent de grands ser-
vices 3 la collectivité nationale est -absolument
indispensable qu'clles puissent sc prononcer sur les gran
sujets de sociéeé. -

Le Gouvernement n'est pas oppos¢ 2 la consécration
législative du Comité national d'gﬁiquc, car il pense que
cja donnera plus de solennité aux avis. qu'il exprimera
De telles institutions sont trés souvent créées par décret et :
ce n'est qu'en fonction de I'importance de la maridre que

ministre

le Igislateur décide d'intervenir. Je reléve d'ailléurs que. ] .
“de tcﬂ comités d'éthique ont été créés sur le modele fmn'.

is dans les pays étrangers, avec, en général, un stawdt
l¢gisladif. 1l serait donc paradoxal que I'on refuse ce statut
au comité national d’éthique frangais, qui est un peu ke
. pere des auwes.
Toutefois, l¢ Gouverncment souhaiterait pouvoir for-
muler devant le Sénat, ou ici en troisidme ﬁ):cturc, cer-
taines observations sur sa composition, notamment au
regard des remarques présentées par M. Michel et que.j'ai "
_ besoin d’érudier.
Enfin, je me demandc ce que signific juridiquement la
notion de « reccommandation ». Je pense que le terme’

« Apres les mots "pmduus du corps humain,”,
rédiger ainsi la fin du nrre du projet de loi: "a la
procréation medicalement assistee et au_diagnostic
prénatal, amsi qu'au Comuté consultatif national
d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé”. »

La parole est 3 M. Jean-Yves Le Deaut.

M. Jean-Yves Le Déaut. II s'agit d'un amendement de
cohérence, puisque le Comité consultatif national

d'éthique est désormais inscrit dans la loi.
M. le président. Quel est l'avis de la commuission ?

M. Jean-Francois Mattel, rapporreur. Cet amendement
avait été retiré en commission.

Mme Véronique Nelertz. Par qui?

M. Jean-Frangols Mattel, rapporteur. Par ses autcurs!

Mme Véronique Nelertz. Pas du tout! Je le saurais, .

quand méme!

. M. Jean-Frangols Mattel, rapporteur. Je le sais, puisque -

je suis le rapporteur.

De toutc faqo}x, il n'est pas fccéviblccnfz t'_ofmc; puxsl-;\
qu'il parle de « procréztionl.mé\fl!q‘l{qant{t_:g‘ss}sgé'c-. dlors'iy
que nous avons addgt.é‘{'cxp;@ssggx;‘-‘« gssistance’ médicale § }‘

l; procr&_tionl’-';'ﬂ f_h,,m, e altiacbie ‘
M. le président.- Quelrest ['avis<du ‘Gouvernement ES
M. le ministre télégué :i:lllv unté ‘Défavorabl‘c ! {‘
M.

n* 101.

 (Lamendement n'est paf'adopté.)

o
e

ut §en tenird'1a. rédaction Actaelless

A SN

<

le président. Je mets aux voix I'amendement

|
A

Seconde délibération flu projet de loi.
M. le président ‘En application de Tarticle 101 du
rdglement, le Gouvernement et la commission demandent:

' ju’il soit procédé 2 une seconde délibération

. du projet de loi.

.+ La :seconde délibération est de droit.

! Par ailleurs, Mme Francoise de Panafieu demande que

. 12 seconde délibération porte également sur l'article 5 du’
\-projc‘t de loi.

» es de l'article lOl,’,élina 1, dc‘
le commencement des aplica‘.;.f

i Je rappelle qu'aux term
. notre réglement : « Avant ¢ Kp
tons de vote sur liensemble des Iro;crs et_propositions’

emande ‘du uverne-

de I'article 4:3"

!

« avis » serait meilleur, parce qu'il ne souléve aucun pro- | pAseer : :
" X I'Assemblée peut décider, sur la !
bleme dinerprécation. ment ou d'upn député, qu'il sera proctdé d:un c;sccond’c_,.,‘a}é

.
B IN)

M. le président. Jc mets aux voix par un seul vote fes . = délibération de tout ou:partie du texte.» R g

o

amendements n* 61 rectifi¢ et 100 rectifié. 1% Je consulte donc I'Assemblée sur la demande de:;
-Mme de Panaficu. .(Asentiment. )

La commission ' est-clle prétc a rapporter
ment ?:

+M: Jean-Frangois Mattei, rapportexr. Oui, monsicur le

(Ces amendements sont adoptés.)

Titre

M. le président. Je donne lecture du titre du projet de
lor : « Projet de loi relauf au don et a l'utilisation des élé-
ments et produits du corps humain, 2 'assistance médi-

| pré&sident.

M. le président. Jc rappelic c?u'cn application de
Particle 101 du reglement le rejet des amendements vaut

confirmation de la décision prisc en premidre délibéra-

immédiate-

i

cale 2 la procréaton et au diagnostic prénatal. » tion.
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Article 4 |

M. le president. [ Assembiee a2 adopte er premuere |
déiibératton ['arucle 4 survant
«Art. 4 - [ - Il est insére. apres le utre I du hivre V1
du code de la santé publique, un urre Il ainsi inurulé :
« TiTRE 1]
« DES ORGANES, TISSUS, CELLULES
ET PRODUITS DU CORPS HUMAIN
« 1. - 1l est inséré dans le uere 11 du hivre VI du
code de la sant¢ publique un chapitre I ainsi rédigé
« Chapitre F
« Des organes
« Section 1
« Dispositions communes
«Art. L G71-1 et L. 671-2 - Non modifiés.
« Section 2
« Du prélevement d'organes sur une personne vivante
«Art. L. 671-3 3 L 671-6. - Non modifiés.
« Section 3 )
« Du prélevement d'organes sur une personne décédée.
« Art. L. 671-7. - Le prélevement d'organes sur une:
personne décédée ne peut étre effectué qu'a des fins the.
rapeutiques ou scicntiﬁcéucs et aprés que le constat.de la
mort 2 été éuabli dans des conditions définies par déeret
en Conseil d'Erat. s
« Ce prélevement peut étre effectué dés lors que la per=”
sonne concernée n'a pas fait connaitre, de son vivant, son
refus d'un tel prélévement. s
.- « Toute personne peut faire connaitre, de son wvivant, .
son refus fun prélevement d'organes aprés sa mort, “par

ar
tout moyen, notamment en'indiquant sa volonté sur un
registre national automatisé prévu A cet effet. Celléci est
révocable 2 tout moment. Les conditions de fonctionne-
‘ment et de gestion du registre sont déterminées par un
décret en Conseil d’Etat.
« Si le médecin n'a pas directement connaissance de fa
volonté du défunt, il doit s’efforcer de recueillir le témoi-
gnage de la famille du défunt ou, 3 défaut, celui de’ses
proches ™

«Art. L. 671-8. - Non modifi.
«Art. L. 671-9. - Aucun prélevement 2 des fins-scien-

tifiques autres que celles ayant pour but de rechercher les
causes du déces ne peut étre cffectué sans le consente-
ment du défunt expnimé directement ou par le témoi-

gnage de sa famille.
« Toutefois, lorsque le défunt est un mineur,. ce

conscntement est exprimé par un des titulaires de 'auto-

“rité parentale.

« Le deuxieme alinéa de l'aruicle L. 671-7 est applicable
aux prélevements ayant pour but de rechercher les causes
du c&cés.

«Art. [ 671-10. - les médecins qui établissent le
constat de la mort d'une part, ct ceux qui effectuent le

rélevement et lz transplaniation d'autre part, doivent
F’:irc partic d'unités foncuionnelles ou de services distincts.
L’érablissement frangais des ircffcs est informé de rour
prélevement vis¢ au paragraphe | de larucle L. 672-14,
«Art. L 671-1] - Non modific.
« Secuon 4
« De T'autonisation des ¢tablissements effectuant
des prélevements d'organes en vue de dons

«Ant. L. 671-12. - Non modifié.

« Arr. L. 671-13. - Aucun avantage pécuniaire ou en
nature ne peut ére perqu par les pratciens effectuant des
préievements d'organes au utre de cette activité.

«Are L 67114 Non modifié
« Section 5
« [Des transplantationy d'organes
«Arr L 67115 Non modifie
122
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913

T Supprime
YT Nonomaoditie

SIS e O Aucun avantage pecunidiie ou en
Nature ne peut etre Peryu pat les pratcrens efiectuant des
transplantanions d organes au titre de ces actvites

Le Gouvernement a presenté un amendement, ne |,

amnss rédigé
« Dans fe dermier alinéa du texte proposé pour
Farnde L 6719 du code de fa sante pubhique, sybs-

“y

utuer aux mots . “aux prélevements’, les mogs - “3

tous les prélevemnents”. »

La parole est 3 Mme le ministre d'Eat.

Mme le ministre d’Etat. ministre des affaires sociales,
de la santé et de la ville. A propos de cet amendement
n° 1, je preasera les explicavons que le Gouvernemenr 2
données hier

En effet, la commission spéciale avart, dans son amen-
dement n° 6, subordonné les prélevemencs opérés 1 des
fins scientifiques au consentement exprés exprimé directe-
ment ou par le témoignage dec la famille du défunt. En’
revanche, Fa commission n'avait pas précisé le régime juri-
dique applicable aux prélévements effectués  pour
connaitre les causes de la mort, notammenc lorsqu'il s'agit

: d'autopsies médicales.
.. La commission était soucicuse de ne pas mettre-

d'obstacles 3 la pratique des autopsies médicales et le
Gouvernement partage pleinement ce souci, tant il est

vrai que les autopsies sont indispensables aux progrés des -+

connaissances et a ['évaluation des traitements. Toutcfoisy
en ne précisant pas dans quel cadre juridique les préfeve-
ments en vuc de déterminer-les causes de 1a mort devront
étre cffectués, le texte de la commission les 2 soustraits &
tout consentement, y COMpris 2 un consentement pré-
sumé. Or cette situation ne nous parait pas satisfaisante,

Mme Christine Boutin. Trés bien'!
Mme le ministre d’Etat, ministre des affaires sociales;

de la santé et de la ville. Il faut au moins que la situa- )

tion soit la méme que pour les greffes d'organes.

Voila pourquoi le Gouvernement propose de soumertre
les prélévements en vue de déterminer les causes de la
mort au régime du consentement présumé. Dans ces
conditions, i%s pourront étre eftectués dés lors que les per-
sonnes concernées n'auront pas fait connaitre de fcur
vivant leur refus d'un tel prélévement, comme le prévoit
I'alinéa 2 de I'article L. 671-9.

Cet amendement me parait satisfaire aux exigences i la
fois de I'éthique et de la science, sans pour autant - je le
précise, parce qu'il s'agit d'unc préoccupation de la
commission que nous partageons - empécher les préleve-
ments ou autopsies lorsque ?‘on en a besoin pour des rai-
sons médicales. Nous savons qu'elies sont nécessaires,
mais il scrait choquant de pouvoir les effectuer sans un
consentement au moins présumc.

M. le president. Quel est Favis de la commission ?

M. Jean-Frangois Mattei, rapportexr. Nous sommes en
scconde délibération et je voudrais étre sir que nous nous
entendons bien. Je vais donc me permettre (éc lire le texte
sut lequel nous allons avoir 3 nous prononcer, compte
tenu jc ['amendement présente par fe Gouvernement.

«Art. [.671-9 - Aucun prélevement a des fins scien-
tifiques autres que celles ayant pour bur de rechercher les
causes du déces ne peut étre effectué sans le consente-
ment du détunt exprimé directement ou par e témoi-
gnage de sa famlle

« Tourefors, lorsque  le détum
conscnrement est exprime par un des utulanes de Paao-

oSt un maincur,  ce

rite parentale




1o acuneme alincs dc tarucle L 670127 ext applicable
2 tous ice prélevements avani pour but de rechercher jes
causes du déces. »

J¢ vous hs naturellement, parce que cela est capital, le
dcuxieme alinéa du  texte proposé pour cet  argicle
L 671-7:

« Ce prélevement peut étre effectué des lors que la per-
sonne concernée n'a pas fait connaitre, de son vivant, son
refus d'un tel prélevement. »

Cette rédaction me parait correspondre 2 la fois aux
impératifs médicaux et au respect de la personne.

M. le président. Je mets aux voix l'amendement ne 1.

(L amendemnent est adopté.)

M. le preésident.
parole ?...

Je mets aux voix l'article 4, modifié par I'amendement
n° 1.

(L article 4, ainsi modifié, est adopté.)

Personne ne demande plus la

ASSEMBLEE NATIONALE - SEANCE DU 15 avRi{ 1994
= —_—

e —
Article &

M. le président. L'Assemblée a, adopté en .premitre
délibération l'article 5 suivant:, '
© «Ar. 5. - Il est inséeé, apees le chapitee I* du citre 111
du livre VI du code de la santé publique, un chapitee I
ainsi rédigé: N , ’
« Chapiere Il - 3
« Des tissus, cellules er produiss ~ "
« Section 1
« Dispositions communes
«An. L 672-1. - Les ussus, cellules et produits
humains prélévés 3 I'occasion d'unc intervention médicale
et le placenta, lorsqu'ils sont conservés en vue d'unc utli-
sation ultéricure sont soumis aux scules dispositions des
articles L. 665-12, L. 665-13, L. 665-14, L. 665-15 et de
la section IV du présent chapitre. ,
«Art. L 672-2 et L. 672-3. - Non modifids.

« Section 2

« Du préldvement de tissus ct de cellules et de la collecte
es produits du corps humain en vue de dons

«An. L 6724. - Le prélévement de tissus oy de cel-
lules ou la collecte des produits du corps - in sur une
personne vivante nc peut cffectué que dans un but. théra-
peutique ou scientifique. . o . .

« Toutefois, toute victime d'un viol. peut demander 3
'autorité judicizire compétente la réalisation du rest de
l'immuno-déficience humaine sur la personne qui a
gmmis le viol sous réserve que celle-a ait reconnu les

ts. :

« Art. L. 672-5. ~ Non modifié. .

« Art L 672-6. ~ Un décret en Conseil d'Exar fixe Jes
situations médicales et les conditions dans lesquelles de ,
prélévement de dssus et de cellules et la coliecte de pm_ .

duics du corps humain sur unc .personne décédée sont
autorisés. » ! :

« Un tel prélévement ne peut étre effectué qu'a des fins
thérapeutiques ou scientifiques et dans les conditions pré-
vues aux articles L. 665-15, L. 671-7 et L. 671-8.

« Section 3

« De 'autorisation des érablissements et organismes effec-
tuant des prélevements de tissus ou de cellules dy
corps humain en vue de dons.
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‘cette nuit, ne soit pas écartée ct qu'elle figure dans nos

—_—

A R T T

P(' uvent

. l o~
et prodults humains en vue Je
eftectyces que dans des crablissements J¢ sanee autonse, 3
cer effer par lautonite admimistranne

« 1 antonsaton cst dehvree pout une durec de cing

‘”.'.. v

Adons e

clre

ans Elle est renouvclabic

w At ] 672.8 - Aucun avantage pécuniaire oy en
nature ne peut étre percu pat les pravacens CﬂCC(uanl dcs
preievements de tssus au tie de cetie acuvie

«Are 1 672-9 - Non moditig

« Section 4
- De {1z conservation et de fuuhsauon des ussus
et cellules du corps humain
L 67210 ¢t L 67211 - Non modifiés.

« Art.

« Arr. L 672-11bis. Sapprine,
«Art. 1. 672-12 et L 0672-13. - Non modifids. »
Mme de Panaficu a présenté un amendement, n* 2,
ainsi rédigé .
« Supprimer le deuxi¢me alinéa du texre proposé -
pour f'aniclc L. 672-4 du code de la sanes
publique. »

La parole est 3 Mme Francoise de Panaficu.

Mme Frangoise de Panafieu. La nuit dernitre, nous -
avons examiné I'amendement n* 177 & l'article 5, amen-.
dement défendu’ avec beaucoup -de vigueur et de ceeur .
par M. de Courson. Je suis d'ailleurs quelque peu embar-
rassée, car il n'est pas présent ‘Gujourd’hui, mais je ‘dois’

relever que cct amendement ést”incohérent avee nétre'Y

droit, lequel porte interdiction de procéder A un examéi
sur une personne contre sa volonté.
Cela est vrai, par exemple, dans
dans l'organisme de stupéfiants : on n'a pas le droit de
rocéder 3 un examen pour les détecter sans l'accord de
Fintércssé. Certes, en cc cas, la personne concernéé:
cines d'cmprisonnement, mais tell

encourt de lourdes : nt, m; ‘
¢ méme en matitre d'alcoolisme. ;!

est fa loi. Il en va

Notre droit exige donc toujours l'accord préalable de Ja:y

fe cas de dissimulztiox; ;

R

personne soupgonnée avant de procéder 3 un examen cor<%

potel. J'ai bien compris, nous avons tous compris -les,;
motifs qui ont guidé M. de Courson. 'Néanmoins, il nous;
appartient d'élzﬁrcr un texte compatible avec nos codeg,
avec nos lots.

En fait, ma proposition tend non 2 faire disparattre
définitivement la disposition introduite par cet amende-
ment, mais i permettre son réexamen afin que la préoo-
cupation de M. de Courson, qui est devenue la néte

t

textes d'unc manidre compatible avec nos codes et nos ¢
lois. ( :
M. le président. Quel cst l'avis de la commission ?
M. Jean-Frangois Mattei, rapporteur. Tout 2 fait favo~!
rable. . %
‘M. te président. Quel est I'avis du Gouvernementi

-
Mme le ministre d’Etat, ministre des affaires sociales.]

de l1a santé et de la ville. Je remercie d'abord¥
Mme de Panafieu d'avoir demandé cette seconde délibé-
ration et I'Assemblée de I'avoir acceptée. 1l s'agit en cffet””
d'unc question importantc au plan des principes. o
Je regrette de ne pas avoir éié suffisamment convain-
cante hier, peut-étre parce que jc ne pensais pas que Vous
accepteriez Vamendement de M. de Courson. 1} est vral
qu'i{)wsc unc situation humame dramatique 3 laquelle
nous sommes tous tres senstbles Maiws ce sujer reféve de
la compétence du garde dev weaux et jaurass souhaité

'}'
wd
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SENAT

Séance du mardi 17 mai 1994
Sous la Présidence de Monsieur Jean CHAMANT

4 - ETHIQUE BIOMEDICALE

Mme Simone VEIL (Ministre d'Etat, ministre des affaires sociales, de la santé et de la ville):
"Tel est le sens.......de la science" page 1585

Mr Jean CHERIOUX (rapporteur) : "I'Assemblée Nationale......... faux semblant”. Page 1588
et 1589.

Mr Charles DESCOURS (Président de la commission des Affaires Sociales) : "Sur le
deuxiéme point.......premiére importance"; Page 1593

Reprise de la Séance sous la présidence de Monsieur Yves GUENA (Vice président)

Mme Simone VEIL : "J'aborderai bri¢vement ces quatre points......]a Haute Assemblée jugera
de nouveau cette affaire". Page 1607.

Mr Jean CHERIOUX : "Nous aborderons ici un probléme.......le registre". Page 1614
Le président : "Quel est I'avis du gouvernement ?" Page 1614.

Mme Simone VEIL : “Je me suis longuement expliquée....Bref le gouvernement est favorable
a l'amendement n°3". Page 1614.

Mme Jacqueline FRAYSSE-CAZALIS (Ministre d'Etat) : "Sur ce point........ cruellement .
défaut aujourd'hui”. Page 1614, '

Mr le Président : "En conséquence, le texte proposé pour l'article L. 671-9 du code de la
santé publique est supprimé". Page 1621.
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I Nnvoqudltt ses njAHgC(S. l(‘(’}\ ot SLJ[);‘US(’\ Man
Uik soiete gur oejetre la scrence se condamm- 4 In p!u‘

provresser dans la lute contre la mualadic et 2 no pies
alionger [esperance dec vie, ni amehorer e conditions
d'existence Ce serait wourner le dos a tout le mouvement
de notre avilisauon, et ce n'est pas ce que nous voulons.

Four autant. +f ne faur pas meconnaitre les risques de
L waence Hest de la responsabiliteé de la cepresentanon
nationale de trouver des pornts d'equilibre pour asaiier da
poursuite du progres en faisant obstacle aux denves que
nous redoutons

Tel est le sens des textes dont vous allez de nouveau

debaure

Sut fe suter i délicar des greffes d'organes, de celiules
et de ussus, quelques grands principes ont aisement eré
dégagés, conformément aux regles générales prévues par le
projet de loi relauif au respect du corps humain présenté
par M. le garde des sccaux. Je pense d'abord aux pnn-
apes de gratuité, d'anonymat et de consentement au pré-
levement, mais aussi aux régles de sécunité sanuaire,
lesquelles devrone étre scrupuleusement observées.

Les conditions du consentement en cas de prélevement
d'organc sur une personne décédée ont été précisées. La
regle du consentemenr présumd continuera a s'appliquer,
mais le médecin devra J’c'sormais s'efforcer de recueillic le
témoignage de la famille ou des proches sur la volonté du
défunt 2 chaque fois qu'il n'en aura pas eu directement
connaissance.

Decux points méritent cependant une atcention parti-
culiere de notre part.

Le premicr concerne la création éventuelle d'un registre
national des refus. C'est un poinc difficile. Vous connais-
scz les réserves du Gouvernement sur un ‘tel registre, ct je
sais que vous étes nombreux a les partager, si J'en juge
par la longue discussion qui a eu lieu sur ce sujer tant
dans cet hémicycle qu'en commission. Je ne voudrais pas
que lexistence de ce registre rende le probleme des grcgcs
encore plus compliqué.

Le deuxieme point cst relatif aux autopsies médicales.
Dans de¢ nombreux cas, elles constituent Yc seul contréle
possible de fa qualité des soins administrés a la personne
décédée et prennent place dans la chaine des actes théra-
peutiques comme l'ultime intervention médicale. A fa
demande du Gouvernement, 'Assemblée nationale a sou-
hatté que les prélevements faits 2 I'occasion de ces auto-
psies pour déterminer les causes de la mort obéissent 2
une procédure plus simple que les prélevements en vue
de dons et quon sc borne 1 appliquer. comme cest le cas
aujourd’hui, la regle du consentement présumé 1} me
parait important, dans un souc de sant¢ publique, que
cette disposition sott maintenue. En effet, les autopsies
sont utiles pour les avancées de la science.

Mais ce sont 'assistance médicale a la procréanon et e
diagnosuc préimplantoire qui ont susaité le plus d'inter-
rogations ct de débats.

Certains sc sont interrogés, ou s’ INLErrogent encore, sur
fa nécessité de légiférer (fans le domaine de ['assistance
médicale a la procréatien. Nous gardons tous le souvenir
du débat qur s'est deroulé et au moss de janvier dermier,
de la haute tenue des interventions des uns er des autres
et de la réflexion suscitée chez chacun

Pourtant. comment ne pas voir quen l'absence de loi
les  dérives nous

tout  Serait permis, ¥y Compris g
inguietent le plos fes und et ey autres s
Nomporte gui pourtait renter dobrenn dewon o méde
Gt I RSNt e a Procreauion sdns avaon q ||1\llﬁ€l
e tason aedn aie Oy ponrras e pios decdement du
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mionde. taire aaitr des cndafin s3I0 DO DO Oner .
Mentanons su: lempnvor ¢ deo diagnosns prampiane,.

TOUHC seraien: hibres 1,; ,*1.;[1\}111‘ au IJ}:IH)\H\ Prt‘!)..l.f? A

developperan sans aucune garanue Pluvy ctudie o dos-
sict, plus je pense que (e serait un grave danger Aucune
réglc Spc‘Clﬂquc de sécurnie sanitaire ne seraut IMPosee aux
centres d'asastance medicale 3 fa procréanon

Sur tous ces pornts 1 faur enoavoy bren cons 1cnce,
retuser de degiteres ausar cte prendre e part du banser-
farre. Lo Sénat, Jo de <ains enoestoconvamau Les positiogg
des deux assemblees sont daddleurs tres proches sur ces
questions  Le¢ Parlement dans son ensemble 3, en effer,
darrement exprime son souhart de vorr lassistance med;-
cale 3 la procreation reserver a des  couples stertjes,
stables. vivants ¢t en age de procreer. meme siles formy.
latons retenues different legerement d'une assemblec 3
l'autre. J'espere que vos débats permettront de progresser
encore sur la voic d'unc rédacton aussi partaite que pos.
sible.

L'Assemblée nanonale a également suivi le Sénat dans
sa volonté de réserver la procédure de l'accueil d'embryon
a des cas tout a fair excepuonnels, en prévoyant une déci-
ston judiciaire.

Reste le probleme tes difficile de l'arrér de la conserva-
tion d'embryons qui, aprés plusicurs années, nc feraient
plus I'objer d'un projet de naissance. Beaucoup a déji éié
dit sur ce sujet, et vous connaissez la position du Gouver-
nement et de I'Assemblée nationale.

En premidre lecture, le Sénat, considérant que le pro-
bléme de la conservation d’'embryons pourrait se poser
différemment dans quelques années en raison des progrés
scientifiques, avaic estimé qu'il éuait préférable de ne pas
trancher la question immé?iatcmcm. Ce faisant, il n'avait
pas préjugé la solution qui pourrait findlement étre
apportée 2 ce ‘probleme. .

C'est la raison pour laquelle le Gouvernement ne

s'éait pas opposé a la formule du « moratoirc » de trois

ans que la commission des affaires sociales avait proposée.
Il vous appartient de réexaminer cette difficulté 3 la
tumi¢re des arguments échangés depuis quelques mois.

Vous le savez, la réussite des fécondations in vitre,
serait  aujourd'hui compromise si plusicurs embryons:
n’étaient pas simultanément congus four chaque couple
demandeur. La possibilité d'arréter la conscrvation “des
embryons qui, aprés un certain délai, nc feraient plus
I'objet d'aucun projet de naissanccfcrmc(tralt d'éviter de
conserver pendant des décennies des embryons qui ris-
queraient de devenir un jour des sujets d'expériences
interdites par la lo. De cela, personne ne veur!

Par ailleurs, des voix autorisées, au sein méme de
PEglise catholique, estument cgzc l'zrré; de la conservation
ne serait pas par lui-méme faudif puisque les embryons
conservés sont placés en érat de survie artificielle er ne
sont pas na(urcﬁcmcm viables.

Sur cette question délicate, il revient, bien sor, a cha-
cun dc sc prononcer en conscience.

Nous serons tous d'accord pour souhaiter qu'a l'avenir,
race aux efforts des médecins et des chercheurs, le pro-

leme cesse de se poser. Mais nous légiférons d'abord
pour le présent, en f%nction des réalités que nous consta-
tons et que je viens de rappeler.

Puisque la loi devra écre réexaminée dans un délai de
ang ans, la sagesse ne scrai-elle pas de prendre aujour-
d’hur les dispositions qui permertront de regler e diffi-

Lllll('& d\l present, guitte @ ne pas rcmmium- [N dlkp()Sl-
tons dans cing ans v e contexte scaenuhique a evolué?
Coest Topuon que vous soumet te Gouvernenyent

~
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ijla galamnmont etenu a ()_ll&'iqht ll\”dll‘lg.](l(\lx
vedacnionadies press des panapes apphicabics au don d
produits du corps humain. des dispasiions
relacves g prélevement dorganes sur une penonne
vivante, celles qui concernent Tauronsatuon dev etablisse:
ments effectuant des prelevements d'organes. ams que e
regime applicable aux prélevements de nissus et cellules, &
Sous 1a meme

-
clement [y

leor conservation er 1 leur uahiaanon

o . .
reerve wenant .« adopuon ds o modihicanons aeda
aonnellos elle a retenu toutes les dispositions telatves au

" Fle na pas modifi¢ non plus I'économic du régime
des sancnons, renforgant seulement - ¢e dont je me {¢éh-
ate - e panes apphaables aux prélevements d'organes,
de nissus or de cellules Jorsquiils sont réalisés <ort conure
un parement soit sans recuall prealable du consentement,

L' Assembiée naunonale a adopte des dispositons nou-
“velles, qui font T'objet d'une double inscription © dans le
projet jc lor modifiant le code awvil, d'unc part, dans le
présenc texte, dautre part

La premiere d'entre clles concerne I'étude genéuque
des caracténistigues d'une  personne. Les députés ont
prévu que celle-ci ne pourrait étre réalisée qu'a des fins
médicales ou de recherche scientifique, excluant donc
toute utilisation industrielle ou commerciale, par exemple
dans le cadre de procédures de sélection des risques par
les sociétés d'assurance ou de procédures de recrutement.
Ils ont indiqué que ['établissement de la carte générique
d'une personne suppose le recueil préalable de son
consentement.

L'Assemblée nationale a toutefois prévu deux excep-
tons au principe du consentement ; nous en discuterons
tout a Pheure, mais je vous indique d'ores et déja que la
comnussion des affaires sociales vous proposera jc les
supprimer, dans la mesure ou elle esume qu'elles n'ap-
portent pas grand-chose et présentent, en revanche, des
Tisques certains,

La prenuere exception peut étre muse ¢en aeuvre par le
meédecin lorsqu’il estime, dans le respect de la confiance
de la personne et dans son neérét - il s'agn de deux
notions reprises du code de déontologie - que k=tonsen
tement peut ne pas ére recuceill

La seconde excepuion wvise 2 ménager «la paix de
familles ». lorsque I'érablissemenc de la carte généuque dy
pere, par exemple, pourrait la troubler.

Il me semble que la premiere exception n'est pas utile,
les dispositions générales du code de déonrtologie et celles
qui sont relatives au secret médical érant suffisanies pour
parvenit au méme résultat. La seconde n'est pas souha-
table, la lot n'avant pas a se méler de ce qui est du ressort
du secret médical et de la vie privée.

La commussion des lois du Sénat, confrontée a la

ners donneur proposees par la Haute Assemblec. i
1
|
|

méme siuation - n'est-ce pas, monsicur Cabanel ? -
envisage egalement de proposer la suppression de roure
exception.

Les députes ont aussi mnscnt dans le code de la santé
ublique tobligation faite aux couples ayvant recours a
r'assistancc medicale a la procreéation avec ters donneur
de se rendre chez le juge ou chez le notaire en vue de
déposer leur consentement. Il nest pas inuule de vorr
figurer une telle disposition dans notre code . cest lui qui
servita de guide aux parents et non le code cvil. En
accord avec la commussion des lois, la commuission des
aftaires sociales vous proposera donc de maintenir cere
obligation

I Assemblee nanonale a également rémuoduir dev di
postions que nous avions suppranees. Hoen est ams Je
celles qur dannent une base legale o Fexistence du comue
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consgllat! hatona: J crhigue Lo scures it ESRURTTY
r.x;\_m'l(- QuUC oo QU gonan la conmmnseor dos Alires
Mooy et non [RRA 141 CONNCUTate fogisiatingg du

comite. man e tar de la von ﬁgurc: croteie do o prover
de 1o, ansant ams a penser que e deasiateur v abnai,
en quelque sorte. dernere un < paravent consuftaut -

L'Assemblee nanonale a repris ces disposinions et ey 2
placees a la fin d projer de doi sont Farude 18 [5
comninsion Jes aromement. pensé
retenn cct arucle Manse g la reflexion. v fus ou J{wparu
que les nouvelics disposinions proposces par I'f\sscﬁlbléc
nauonale posatent plus de problemes qu'elles n'en résol-
valent et gue les textes gquiorégissent actuelement e
comuté jeur sont peut-étre prétérables.

Aoy socnales .

Nous vous proposerans donc. mes chen colleguen, de
supprimer les disposiuons modifiant la législavon relative
aux interrupuions thérapeutiques de grossesse qui ont été
rétablies par les députés, bien qu'elles soient, cette fois,
disjointes de larucle relatif au giagnosnc prenatal.

Tout en reconnaissant la bonne volonté manifestée par
les députés et bien que leur démarche révele de bonnes
intentions, dans la mesure ol il s'agit de renforcer les
conditions d'expertisc médicale applicables a ces inter-
ruptions de grossesse, je demeure persuadé que de celies
dispositions n'ont pas leur place dans le projet de loi.

L'Assemblée nationale a réeabli, pour I'essentiel, les dis-
positions relatives aux prélevements d'organes sur des per-
sonnes décédées, dispositions qui avaient été adoprées
sous la précédente législature et que nous avions suppri-
mées.

Elles concernent le registre des refus, le recours au
témoignage des proches, %'abscncr de consultation de Ia
famille pour les autopsies médicales, ainsi que I'exigence
d'un consentement exprés pour tous les autres préleve-
ments a des fins saientifiques.

Nous vous proposcrons, mes chers collegues, de suppri-
mer 2 nouveau e registre des refus, qui, sil nc rencontre
pas le succes espéré, risque de constituer un faux-
semblant. J'observe a cet égard que, si I'Assemblée natio-
nale croyait vraiment au succes du regisere des refus, clle
aurait supprimé le principe du consentement présumé.

Nous vous proposerons cgalement de supprimer la
référence aux proches, notion trop floue sur le plan juri-
dique.

L'Assemblée nationale 2 enfin rétabli un régime spéci-
fique pour les prélevements scientifiques : il§ devront
avoir ffit I'objet d'un consentement expres, a I'exception
des autopsics médicales, qui pourront ére réalisces sans
qu'ait ét¢ recherché le témoignage de la famille.

Nous vous proposcrons, en accord avec la commussion
des affaires cuﬁurcl[cs, qut a également déposé un amen-

dement en ce sens, de supprimer la spécnﬁcilé de ce type
facer tous les prélevements, qu'ils

([x)ns thérapeutiques ou 2 des fins
résumé

de prélevements et de
sotent réalisés a des
scientifiques. sous le régime du consentement
avec recours éventuel au émolgnage de la famille.

Il apparait en effer que bcaucoutp djau(opsxcs médicales
peuvent avoir un ineérct pour la amille. Pourquot Eionc
s'affranchir du recours a won (c’moifnagc? Il est en effer 2
peu pres certain quielle acceptera autopsie.

Ausst. la commussion des affaires sociales vous propo-
era de retabln an régime umqgue de copsentement pié-
wmé avee secours eventuel au emaognage de la famille

pour tous Jev predevemonis fherapeatiques ot scaenn-

fiques
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Pirocome onehiets que s malieare reponse 2 appos
(o daonse des prélevements en France passe par Lo acty
niton ges condinions d une plus grande transparence et
quil convient desormars de se garder de toute mesure
gui. sous couvert d'une grande rigueur. constituerait en
tart an faux-semblans

l'en viens mamtenant 4 'assistance médicale 2 {a pro
creanan au osiger de laquelle PAssemblee nationaie ~ o
caartee du prmcrpe du respect de a vie qui nous avag
guidds en premiere lecture, en prevoyant ia possibilice de
detrunre les embrvons surnumeraires.

[+ commuson des affaires sociales, 3 cet égard, ne
comprend pas Tatutude des deputés s ils ont en effer
rerenu. «ans la modificr, la procedure dlaccucil  de
i anbryon, gut vise 2 donnet un avenir a des embryons
abandonnés dont les parents auratent donné leur accord a
Faccueil par un autre couple. Pourquoi donc ne pas
attendre ?

M. Jean-Frangois Mattet lui-méme considere - pardon-
nez-moi le terme, mais je reprends celui qui a éeé uuiisé -
que fe «stock » d'embryons abandonnés ne peuy
conduire, 11 fine, qu'a la naissance de 100 3 200 ¢nf§ms.
Pourquot, dans ces condttions, prévoir la destruction
d'embryons sans attendre la mise en place de cette procé-
dure g'accucil? Pourquoi le législateur parierait-il sur
l'échec attendu de la loi qu'il s'appréte 2 adopter?

J'ai auditionné récemment un professeur belge dont les
techniques d'injection d'un spermatozoide dans l'ovocyte
ont pcrmis de donner naissance 3 300 enfants en une
année.

Cette méthode ainst que d'autres techniques nouvelles
tendront probablement inutile, 3 l'avenir, {a congélation.

Pourquoi donc prévoir et légaliser la  destruction
d'embryons ?

La commission des affaires saciales estme qu'il ne
convient pas de jouer ainsi avec {a vie et donc d'accepter
par avance la conception d'embryons qui risqueront
ensuite d'éwre dérruits au gré de ceux qur les ont congus,
ce qui est inadmissible.

M. Christian de La Maléne. Tres bien!

M. Jean Chérioux, rapporreur. L'Assembléc nationale a
¢galement supprimé la référence a la stabilité du couple.

Elic a par ailleurs considéré que l'on pouvait éviter de
poser unc condition relative i age de la femme, le texte
adopté par ['Assembléc nationale en premiere lecture,
comme celui voté par le Sénat, prévoyant que la femme
devait étre wen dge de procréer w. '

Elle a enfin supprimé le principe de l'implantation, ou
plutor du tansfert - cette terminologie me semble prefe-
table - dans les huit jours, tout en proposant une rédac-
ton qut le retient implicitement.

Nous vous proposerons de réintroduire l'exigence de
stabihité du couple, la condition relative i I'age dc pro-
creer, amnst que le prinape du twransfert dans les huie
jours

En effet, il nous apparaic indispensable que la loi pose
des condiuons d'acces a l'assistance médicale 2 la procrea-
von. de fagon i assurer a 'enfant i naitre les conditions
de vic les meilleures, la stabilite du couple formé par ses
parents figurant au premier rang de ces conditions. Par
ailleurs, la suppression de fa référence a 'age de procréer
offrait i wute fermme agee la possibilite d’obtenir une
assistance medicale a la procréauon pourvu qu'elle souffre
depuis ses jeunes annces dunc sterilite dongine patholo- |
wique. Enfin. dans la meswie oi VAssemblés navonale |
retent imphatement de pnnape selon lequel e ransier:

e

embryons dow avon heu dany les hurt jows. e ne
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Joovoudaran entin cvoquer fe e Ju \1‘3_27\“\\!« prame-
plantatorre. que noos avies, anterdic ©f que TAsemibiee 3
permus a utre excepnonnel lorqu uoest reahse dany an
établisseinent spécialement autorse et quid a pout unique
objct de rectiercher une maladie geneuque parnculiere.
men' i INCHrbic g moement du dx.lgnu\zn «t donr
Pembrvon 3 une e probainiie dette atomt cu epad
ses antecedents famibaux

I s"agit d'un sujer diffiale. dont nous avons déja beau-
coup discuté en comimission ¢t en scance publique. [ me
semble que nous devons, en a manere, érre es prudents
¢t ne p.’l& cnirouvrsr unhe }‘U”C qu. unc f('lS entrouverte,
condutrait necessaimement a des  prauques  eugeniques,
meme s’} sagic simplement d'cugenisme individuel, la
commission des lois avant condamne les prauques d'euge-
nisme collecuf. Il n'en demeure pas moins que cet eugé-
msme individuel a quelque chose de choquant pour ceux
gu croient en la vic

En méme temps, nous nc pouvons ras interdire bru-
talement unc rechnique qui pourraic uitéricurement étre
utile pour traiter 'embryon mais que le rapport Maué
qualific de « balbutiante, incertaine et contestable ».

La commission des affaires sociales, réunie ce marin, a
souhaité proposcr au Sénat un renforcement des verrous
déja posés par les dépurds.

En premier lieu, il faudra qu'aient été diagnostiqués,
chez le parent ou les parents, I'anomalic ou les anomalies -
susccptiﬁlcs d’accroitre la probabilité que l'enfant 2 naitre
soit arteint d'unc maladie génétique particulierement
grave et incurable.

En second lieu, la commission proposera d'établir un
lien plus étroit entre le diagnostic et la chérapie, en préci-
sant que celui-ci ne peut avoir pour objet que de prévenir
I'apparinon de cette maladie par thérapie génique. Peut-
étre cela n'est-il pas possible immédiatement. Si tel est le
cas, ch bien ! pour unc fois, a lor sera en avance sur la
science et le Sénat y aura contribué.

M. Christian de La Maléne. Tres bien!

M. Jean Chérioux, rapporteur. Sur tous ces sujcts, per-
mettcz-moi de le dire, on peut craindre que l'AsscmEléc
nationale n'ait dépassé le point d’équilibre qui rend pos-
stble le cansensus. C'est non pas un jugement de val’;ur,
mais une simple constatation. L'analyse comparée des
résultats des scrutins publics 3 1'Assemblée nationale er au
Sénat montre bien que les projets de loi relatifs 2
I'échique biomédicale gowcm. pour étre acceprés, prendre
en considération l'existence de techniques nouvelles ren-
dues possibles par le progres de la connaissance et les
intégrer  dans notre droit en vue d'une udnlisation
confirmc a3 I'éthique, et non pas calquer des principes
éthiques sur des pratiques médicales en vue de leur confé¢-
rer la double légiumicé de la morale et de la loi. Ainsi
que je l'ai fait en premicre lecture, je vous Froposcrai.
mes chers collegues, de suivre cette voie et de favoriser, i
tous égards, le respect de la vie, estimant que la médecine
dotit servir la vie et non l'inverse. (Applaudissements sur les

travées die RPR er de ['Union cenmiste.)

M. Marc Lauriot. Tres bien!

M. le président. La parole est 3 M. Cabanel, rappor-
teur

M. Guy Cabanel, rapporteur de la commission des lois
constitusionnelles, de légnlation. du suffrage 1onversel,  du

rveglement et d admnistration generale pow le projer i 356.
Manseur fe preadent madame e nvwmistre d i mon-



SENAT - SEANCE

Le Conseri nanonat dethigue doit-id etre ansroan
dans la loy pour étre. en queique sorfe. « solenni
Répondre par l'affirmative a cette question revient a faire
figurer dans la loi sa composiuon, en prévovant ia repre
sentation des différentes familles de pensée - qui son:
toujours plus nombreuses que prévu, les mécontents (tanr |
souvent plusc nambreux que les sansfais - ano g i
modalités de nominavon et les compéiences dey memb. o
de ce conseil Faudra-t-il, ainsi, créer un diplome d' éin
cien » pour pouvoir prétendre étre membre du consail -

Le Conseil national d'éthique existe depuis dix ans co i
a été saist a de nombreuses reprises. Ses avis, qui ne -
nécessitent pas ['unanimité. ont toujours éreé donnes on
tenant compte des différents points de vue, que le pre-
sident de ce consell a toujours fai connaitre.

Est-il nécessaire de changer cet érat de fan? Fonda
mentalement, je ne le crois pas. Clest pourquor je sui
heureux que M. le rapporteur ait finalement déaidé co |
matin dec revenir sur sa décision initiale et donc de sup- |
primer l'article 18 du projet de loi. Le Parlement pourra !
donc Iégiférer, ce qui est son réle, aprées avoir consulté, |
s'il le juge bon, le Comirté national d'éthique, sans s'abri- ‘
ter derriere le paravent législatif que pourrait constituer ce |
Conseil national d'¢thique. '

Sur le deuxi¢me point restant en discussion, M. le rap-
porteur et la commission vous proposent, madame le
ministre d'Etat, monsicur le ministre, mes chers collegues,
de supprimer le registre national des refus de préleve-
menes d'organes.

Nous en avions discuté longuement en premierc
lecture et nous avions renoncé a créer un tel registre, car
on nous avait dit, 3 l'époque, que c'érait quasiment
impossible. Réflexion fatte, la discussion 2 ['Assembiée
nationale a fait apparaitre que cette création serait pos-
sible. Si tel érait rc cas, |'y serais assez favorable, surtout
aprés en avorr discuté avec certains chirurgiens transplan-
teurs, ¢t non des moindres.

Un constat s'tmpose - en 1993, le nombre des greffes
d’organes, tous organes confondus, a été moins—¢levé
gu'cn 1992, alors que des milliers d'aveugles attendent
es cornées et que des centaines de personnes souffrant
d'insuffisance cardiaque, rénale ou hépatique espeérent un
cceur, un rein ou un fote. Comment en est-on arrivé |a?
Il semble bien que quelques malheureuses affaires excep-
tonnelles aient inquiété plus que de raison l'opinion et
que les refus de prélevements soient de plus en plus nom-
breux. Ce n'est pas tolérable ! Laisser les gens mourir, ou
vivre avec les plus grandes douleurs, alors que l'on peut
les soulager n'est pas digne de notre civilisation.

Il faur donc relancer la politique des greffes et, pour
cela, rassurer J'opinion, lui montrer que l'on n'ira pas
contre la volonté du défunt et que scront prises les pre-
cautions les plus importantes pour établir le diagnostic
précis de la mort

Si la création d'un registre national permet d'éviter des
refus intempestifs - je dis bien «si», car e crois que, sur
ce point, les avis sont partagés - ou des procc’jurcs st
complexes qu'elles deviendraient rédhibitoires, alors, oui
2 utre personnel. et contre l'avis de la commission, |
serais favorable 2 la création d'un tel registre. Je crois ¢
effet que nous n'avens pay le droit de laisser se dégrade
le nombre des transplantations alors que, demain, clies
consutueront l'essenuel de la chirurgic. 1l faut donc que
I'Erat. les parlementaires. les médecins, aient des explica-
vons franches pour convaincre 'opinion que donner un
organe apres «a maort constitue un geste de fraternie
Pr(’”’“(’((' in\‘[‘()”.”)l(
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Les deun autres pornts sur lesquers e veudras nsaster
cncore p:u( importants.  pugu iy touchens 2
tossende meme Q¢ ls vIe

Sapissant. toui d abord, der embrvons surnumeraires,
| taut admetre qu aujourd hus la pemibilice des préleve.
ments d'ovules et le mediocre pourcentage de réussite des
CNNANIALONS d cmnnvon 20 wtere condunent forcement 3

“on

Locreanon de tas emibrvons sutnumiciaires Que tare Shls
nentrent plus dans e cadre d'uir proer parental. soir
parce que toutes les implantauons ininales ont reuss, soi
parce que l'un des comjoints est decede”’

En premiere lecture. nous avons considere que la pro-
cedure d'accuer] d embryons congeles par un autre couple
pouvait, compte tenu du tres faible pourcentage de réus-
ate dans ce cas. constutuer une reponse Il oest bien
evident. cependant. que l'on ne peut exclure P'existence
d'embrvons surnuméraires congeles n'entrant pas dans ce
schema.

L'Assemblée  nauonale a cru  pouvoir autonser |a
destruction d'embryons congelés dans certains cas tres
limitds. On se heurte Ja 2 un probieme moral considé-
rable, oii les valeurs partagées par la plupart d'entre nous
risquent de basculer.

Comme en premicre lecture, la commission des affaires
sociales a voulu se donner le temps de la réflexion, ne pas
trancher ce probleme et le réexaminer dans trois ans.
Hypocrisie ? Jésuitisme 2 On peut accepter ces reproches,
mais les techniques évoluent et peut-étre dans trois ans le
taux de réussite des implantations aura-t-il permis sinon
de supprimer les embryons surnuméraires congelés, du
moins d'en diminuer le nombre. Il s'agit peut-étre d'un
vacu pieux, mass, devant la difficulté de wrouver une
réponse, je 1'approuve. Le sujet est en tout cas trop grave
et trop porteur de risques pour que l'on s’y engage sans y
rcgar«_rcr a deux, et méme a dix fors.

M. Francois Gerbaud. Vous avez raison '

M. Charles Descours. Restent les cxamens sur
'embryon et le diagnostic préimplantatoire. Si nous gar-
dons I'hypothese qui a toujours été la notre, en mandre
de diagnostic et donc de thérapeutique. nous savons que,
demain, la chérapic génique pourra étre ke champ d'écla- .4
tantes victoires contre de nombreuses malformations et
maladies. Comment oserions-nous, devant des parents
dont la lignéc révele un cerrain type de pathologic, nous
interdire de guérir > Ce serait inhumain, et méme, au
regard de la morale, coupable.

[l faur donc, tout en prenanc bien soin d’éviter rtout
débordement vers un cugénisme que nous réprouvons
tous. autonser les examens sur ['embryon, a condition de
respecter son idennite €t son existence, €t permettre égale-
ment, dans certains cas bien définis, le diagnostic préim-
plantatoire afin, que, demain, la thérapie génique nous
permette de faire reculer un peu plus fa souffrance et fa
mort.

C'est la gloite de 'humanité que de se défendre conere
le mal et §'amél|orcr son CAVIronnement €t son espece.
La rédaction élaborée par la commussion sur cc point
nous parait répondre a ces attentes parfots un pcu contra-
dictoires. C'est pourquoi je vous demande de I'approuver.

Monsieur le président, madame le ministre d’Erat,
monsicur fe minicizo, mes chers collegues, voila ce que je
voulais dire rapidement sur ce texte que nous cxaminons

en deuxieme lecture. Nous y avons tous réfledhu de
longuces heures durant, en tenant compe de note passé,
d(' notre ln\[(ur(', d(' nos (rnynnu'\ [ d(' NOtEe vision dc
Cavemir Souhaitons que Phonncrere e faquedle nous
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M. le president. Personne ne demande plus la parole
dans la discussion genérale commune ?

La discussion générale commune est close.

Mme Simone Veil, munustre d'Etar Je demande la
parole.

M. le préesident. La parole est 2 Mme ic ministre
d'trar

Mme Simone Veil. minisrre d’Erar. Monsieur le pre-
sident, mesdames, messicurs les sénateurs, comme
M Fourcade. président de la commuission des affaires
sociales, I'a rappelé avec force dans son intervention, nous
devons, a 'occasion de la discussion en deuxieme lecture
de ces trois projets de foi. nous efforcer de rechercher
I'accord le plus large possible entre ies deux assemblées,
chaque fois que c'est possible.

En dépit de ce que M. le président de la commission a
appelé la « différence de climar» entre les deux assem-
blées, je crois, comme la majorité des orateurs qui se sont
exprimés précédemment et comme j'ai eu l'occasion de le
dire en présentant le texte soumis 2 I'examen du Sénat,
que cet objectif est & notre portée. Ainsi que I'a rappelé
M. Chérioux, rapporteur, I'Assemblée nationale a suivi-la
Haute Assemblée sur bien des points fondamentaux. Je
pense, en particulier, a larticle concernant [expéri-
mentation et la recherche sur I'embryon, pour lequel ne
subsiste  plus qu'une différence rédactionnelle somme
toure mincurc.%oili bien un hommage 2 votre travail,
monsicur le rapporteur, ainsi qu'a celui de la Haute
Assemblée. ,

Si I'Assemblée nationale a, pour l'essentiel, validé¢ et
repris 2 son compte les options fondamentales du texte
acﬁ)pté en premiere lecture par le Sénat, c'est bien parce
que ce texte représente un point d'équilibre.

M. le président de la commission, ainsi que M. Ché-
rioux, rapporteur, s¢ sont félicités de l'exastence d'un
consensus, qui est la condition d'aboutissement du pro-
cessus législatif que chacun souhaite. )'espere, mesdames,
messieurs les sénateurs, que, sur les quatre points essen-
ticls qui restent en suspens, et sur lesquels, d'ailléars, la
plupart d'entre vous sont revenus, nous saurons trouver
ensemble la meilleure rédaction possible.

J'aborderai brievement ces quatre points.

Tour d'abord, s'agissant des greffes et des dons d'or-
ganes, M. Chérioux a souhaité, ecn premier lieu, revenir
sur les dispositions par lesquelles I'Assemblée nationale a
insutué un registre national des refus. M. Descours a
indiqué que. a utre personnel, il pouvait envisager la
créaton d'un tel registre informausé si lexistence de ce
registre €rait de nature a restaurer la confiance des don-
ncurs eventucls en notre systeme de transplantation.

Tels sont, en effet, 'enjeu ct la difficulté puisque tous,
ici, nous convenons qu'il ne pourra durablement étre mis
un terme a la pénurie de greffons qu'en restaurant la
confiance des donneurs.

Comme M. Huriet I'a indiqué, un tel registre n'a de
sens que si le refus peut étre révoqué a tout instant, que
s'il est certain que fcs choix exprimés scront, en toutes
arconstances, connus des équipes médicales appelées, le
cas échéant, a prélever un organe, que si, enfin, la confi-
dentialité des informations ainsi recueillies est assurée. Sur
ce dernier point, les disposiions prises garantssent, i
mon avis. cetie confidenualicé.

Tourtetors. ces conditions representent autant de diffi-
cultes

Voila qui renforce ma conviction que la mise en place
et le toncnonnement d'un tel repistie sont complexes
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"sdr, serait de disposer

Siye surs tour a fait consciente des intercts €n presen. .
nNc serait-ce que parce que nous en avons tres longuemen:
discuté tant en commussion des attaires sociales quen
séance publique, au mois de janvier derniet. e suis nean
moins viaiment perplexe En effet, compte tenu non sew
lement de ¢e qui se passe en Belgique. mais aussi de cor
tains aspecis psvchologiques que T'on peut nrerprese:
dansy un sens ou dans un autre. je ome demande viaimens
51 (e [(‘gl.\(l(’ e va pa& Coml‘ilql)(‘f ]('\ \’“U\('\

Bien sur. st le nom d'unc personne figure sur |
registre, la possibilité de réaliser unc grefle est alors
exclue

Mais prenons Phypothese d'un individu dont le nom
ne figure pas sur le registre - I'équipe medicale de preleve.
ment sc trouve confrontée a2 des membres de la famille
qui affirment que la personne décédée ne voulait pas que
ses organes solent donnés. Dans ce cas. ?ucllc doit étre 1a
position de l'équipe médicale > Ou alors, parfois, on
pourrait étre obligé de rechercher la famille.

Finalement, au lieu de donner des garanties - 3 parur
du moment ou le nom ne figurerait pas sur le registre, et
donc en l'absence de rejet formel, il sembleraic que I'on
pourrait opérer ce prélevement et donc faire une greffe -
Je crains que I'équipe médicale ne soit encore plus génée.

Telles sont mes hésitations. -

Je sais bien que ce probléme est tres difficile. Donnera-
t-on confiance au moyen de ce procédé? L'idéal, bien

J: un registre enrcgistrant soit seule-
ment les réponses positives, et ce dans des conditions
telles que, pratiquement, 95 p. 100 des personnes
donnent leur accord, soit’ les réponses positives et néga-
tives.

La suggestion consistant 2 ce que I'accepration du don
d'organe figure sur la carte d'identité ou sur une simple
feuille de papier nc me parait pas bonne.

En cffet, les systemes de ce genre ne fonctionnent pas
et entrainent un nombre important de cas dans lesquels
tout prélevement d'organe est alors impossible.

Seule I'instauration d'une carte de santé informatisée,
qui contiendrait beaucoup d'informations et que I'on
porterair sur soi, pourrait, 3 mon avis, intégrer ces don-
nécs.

Mais pour l'instant, je le répete, l'instauration d'un
registre me [aisse perplexe.

Le régime juridique des autopsies médicales constitue
un autre probleme délicat, dont nous aurons l'occasion
de débartre au cours de la discussion des articles.

Je uens néanmoins a répéter dés a présent combien il
me parait important de s¢ borner a appliquer, comme
c'est l'usage aujourd’hui, la régle du consentement preé-
sumé, sclon laquelle les autopsies effectuées en vue de
déterminer les causes de la mort sont régies par des dis-
positions plus souples que les prélevements d'organes
cffectués en vue de dons. Tous les médecins de' santé

ublique, épidémiologistes ou chercheurs, regrettent fe
Faiblc nombre d’autopsies pratiquées en France, et ce jus-
tement en raison des problemes déja évoqués. Or, il est
vraiment nécessaire, en vue de réaliser certains progrés
qui permettront de sauver des vies humaines, de pouvoir
réaliser plus facilement des autopsies.

Jinsiste sur ce point. Mais, nawurellement, la Haute
Assemblée jugera de nouveau de cette affaire.

S'agissant ensuite du diagnosuc préimplantatoire, M o
préssdent de la commussion a rappele que la Hautc
Assemblee acceptant d'autonser cette technique 3 i

excepuionnel 3 conditon qu'elle sont ues stnctemen
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M. Jean Chérioux, rapporteur. Nous abordons 1 un
probleme dont nous avons longuement débattu au cours
de la discussion génerale 1l s'agit en effet. par cet amen-
dement. de supprimer les  dispositions insutuant un
registre recensant les refus de prélevement d'organes.

Au cours de la premieére lecture, nous avions longue-
ment hésite quant a Popportunité de maintenir fe registre
preva dans e projet de lor adopté par ["Assemblee natio-
nale sous la précédente legaslawure.

Il nous €tai apparu que ce registre, qui permet - en
théone - a chacun de s'exprimer et constitue donc un
bon moven de recueillir la volonté du défunt, risquait de
n'etre qu'un faux-semblant.

En effer. st 1 p. 100 seulement des Frangals inscrivent
leur nom - l'exemple belge évoqué au cours de la dis-
cussion générale par Mme le ministre d’Etat est la pour
prouver que 'hypothese est plausible - sur un tel registre,
pourra-t-on dés lors considérer que les autres 99 p. 100
approuvent le prélevement ?

En fait, si les députés croient réellement a la possibilité
de merttre en place avec succes un tel registre, ils auraient
du paraliélement supprimer le principe du consentement
présumé. 4

A I'évidence, nous ne voulons pas abandonner ce prin-
cipe. Aussi, je vous propose de supprimer les dispositions
instituant le registre.

M. le président. Quel est l'avis du Gouvernement?

Mme Simone Veil, ministre d'Etar. Je me suis longue-
ment expliquée tout & I'heure sur cette question et j'ar dit
ma perplexité, bien que je comprenne parfaitement quel
est ['objectif.

On nous a mis en garde contre le sysieme belge, qui
st celui que P'on veut calquer et dont les conséquences
négatives ont été soulignées, en particulier par des bénéfi-

ciaires de dons d'organes qui ont beaucoup réfléchi A la.|.

question.

Bref, le Gouvernement est favorable 3 ['amendement
n° 3.

Mme Jacqueline Fraysse-Cazalis. Je demandc-la parole
contre 'amendement.

M. le président. La parole est 2 Mme Fraysse-Cazalis.

Mme Jacqueline Fraysse-Cazalis. Sur cc point, qui
manifestement nous passionne tous, il y a des arguments
pour ct des arguments contre.

Selon nous, il faut commencer dés maintenant 2
mettre en place un registre positif, et non pas un registre
négauf Il s'agic d'inciter des personnes 3 accomplir un
acte volontaire de solidarité, en indiquant qu'elles
acceptent un prélévement d'organes. Mais, pour cela, il
faut informer E population, développer sa sensibilité, son
sens de la solidarité. Voild 'esprit qui nous anime.

Pour autant, nous ne nous opposons pas au systeme
actuel.

Se fimiter au seul registre nisquerait d'entrainer les dif-
ficultés que Mme le ministre d’Etat a évoquées. Les deux
modalités devraient donc exister encore pendant un cer-
tain nombre d'années, de maniere 2 développer les dons
d'organes, qui font si cruellement défaur aujourd’hu.

M. Charies Descours. Jc¢ demande la parole pour expli-
cation de vote.

M. le président. -La parole est 2 M. Descours.

M. Charles Descours. C'est, moi aussi, un peu contre
l'amendement que je m’exprime

Mme Fravsse-Cazalis vient de le dire nous manquons
d'organes o grefter kn 19930 on a moins grefte qu'en
1992 Cente evolunon est mtolerable. N'etant pas asser
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intorme suroces guespions, je ne pretends pas du ooy,
contraifemens 4 un certain nombre de chirurgiens gref-
teurs. que s (reanon d'un registre national pcrmrmh de
suttisammen: rassurer les famulles pour que les refus de
prélevement diminuent

jo sera prét. d alleurs. 3 me rallier a quelque solunon
que e oson . s le Gouvernement nous exphlique quil va
lancer une vaste campagne pour cncoutager les dons dor-
SANCS UNC CNPAgNe QUi passerant toteement par des
exphcanony sacnufiques. man aussi. malbeurcusemeny,
par les médias. je pourrai voter Pamendement de |z
commission des affatres sociales,

Mais Tevoluuon défavorable du nombre de greffes,
alors que ~ je l'ar dit tout a 'heure dans mon €XpoOsé ini-
ual - des non-vovants pourratent recouvrer la vue grace a
des greffes de cornées, des insuffisants hepaniques, rénaux
ou cardiaques pourraient guérir au lieu de mourir, czite
évolution vers un obscurantisme quelque pen movyeni-
geux minquicte.

Je voudrais savoir quelle acuoun le Gouvernement
compte entreprendre afin de lutter contre cettc évolution
négative. Si le registre peut rassurer les famitles, éviter des
rctgus, si unc personne non inscrite peut étre considérée
comme ayant donné son cunsentement, pourquoi pas’?
Clest un peu excessif, mais, quelquefois, qui veut la fin
veut les moyens. :

C'est pourquoi je défends la position de I'Assemblée
nationale, qui a ¢réé ce registre, alors qu'en premidre

‘lecture je m'y érais opposé, comme, d'ailleurs, la majorité

de mes collégues.

M. Alain Vasselle. Je demande la parole pour explica-
tion de vote.

M. le président. La parole est 3 M. Vasselle.

M. Alain Vasselle. Pour la deuxieme fois ce soir - ce
f'est pas ma coutume! je partage lavis de
Mmec Fraysse-Cazalis et je fais miens rcs arguments déve-
loppés par notre collegue Charles Descours.

J'ai indiqué tres clairement, dans la discussion générale,
que je faisais parte de ceux qui appréciaient peu la
notion de consentement présumé. Un orateur a trés juste-
ment souligné tour A I'heure que, 2 'occasion d'une expé-
rience menée en Belgique, 1 p. 100 sculement de la
population s'érait expriméc et que, par voic de consé-
quence, on pouvait considérer 1uc 99 p. 100 de la popu-
lation ératent favorables au prélévement d'organes.

Ce raisonnement ne me parait pas du tout sarisfaisant.
Est-ce un argument suffisant pour ne pas mettre en place
ce registre > Je ne le pense pas.

La Haute Assemblée a voulu tout a I'heure, en adop-
tant un amendement de Mme Fraysse-Cazalis, le lance-
ment d'une grande campa‘f,nc nationale de sensibilisation,
organisée i linitiative du muiniscdre, pour justement
essayer d'obrenir cet acte volontaire - le don d'organes -
d'un grand nombre dec Frangais. C'est bien, ct, 2 mon
avis, |existence d'un registre des refus conforterait la dis-
position que nous avons adoptée.

Le texte proposé par I'Assemblée nationale, ainsi révisé
et complété, me parait ére cohérent avec la démarche
que nous avons adoptée dés le départ.

St e registre existait mais si cette campagne de sensibi-
lisauion n'avait pas lieu, il manquerait quelque chose au
disposiuf Mais a2 partir du moment ot nous avons le
consentement présumé, un registre des refus et une cam-
pagne dintormanon, nos attentes sont sausfaites.

Aussi g ne suss pas favorable 2 Pamendement de la
COMMISSIon cr ¢ souhaite quc 'on s'en uenne au texte
adopte pai 1V Asemblée natonale
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ne demande

M le president. Dlersonne pius la |
parole - i
Je mets aux voix les amendements idenuiques n” 5 et |
61 recutie, repoussés par le Gouvernement. I
(Les amendements sont adoprés.) 1

A M. ie president. En conséquence, le rexte proposc' pour
Fartde 1. 671.9 du code de la santé publique est sup-
pHIH(‘

ARTICLL L 67110 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Je suis saisi de deux amendements
presentés par M. Chérioux, au nom de la commussion des
affaires socaies.

L'amendement n° G tend, dans le premier alinéa du
texte proposé par le paragraphe I de larticle 4 pour
l'article L. 671-10 du code de la santé¢ publique, 2 rem-
placer les mots: «et la transplantation » par les mots:

«ou, la tranplantation ».
L'amendement n° 7 vise, 3 la fin du second alinéa du

texte proposé par le paragraphe II de l'article 4 pour
l'article L. 671-10 du code de la santé publique, a:rem-
placer les mots : « visé au I de l'article L. 672-14 » par les
mots : « visé au I de ['article L. 673-8 ».

La parole est & M. le rapporteur.

M. Jean Chérioux, rapporteur. Il s'agit de deux amen-
dements rédactionnels.

M. fe président. Quel est I'avis du Gouvernement sur
ces deux amendements ? '

M. Philippe Douste-Blazy, ministre d¢légué. Favorable.

M. le président. Personne ne demande la parole ?...

Je mets aux voix I'amendement n°® 6, accepté par le
Gouvernement.

(L amendement est adopté.)

M. le président. Personne ne demande la parole?...

Je mets aux voix I'amendement n°® 7, accepté par le
Gouvernement.

(Lamendement est adopte.) ‘

M. le président. Personne ne demande la parole ?...

Je mets aux voix, modifié, le texte proposé pour
I'article L. 671-10 du code de la santé puEliquc.

(Ce texte est adopté.)

T

ARTICLE L 671-12 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Par amendement n* 83, Mmes Fraysse-
Cazalis, Bidard-Reydet, Beaudeau et Demessine, les
membres du groupe communiste et apparenté proposent
de rédiger comme suit fe texte prévu par I'articfc 4Ppour
Particle L. 671-12 du code de Yz santé publique :

« Art. L. 671-12. - Les prélevements d'organes ne
peuvent étre effectués que dans des éablissements de
sant¢ publics et privés participant au service public,
autorises a cet effet par le ministre chargé de lu
santé.

« L'autorisation est délivrée pour une durée de
cinq ans. Elle est renouvelable et peut ére suppri-
mee. »

La parole est 3 Mme Fraysse-Cazalis.

Mme Jacqueline Fraysse-Cazalis. Cet amendement a
le mémc objet que celui que j'ai présenté avant
I'arucle 17

Dans la mesure ou ce dernier n'a pas été adopté par Je
Sénar. e pense que l'amendement n® 83 devrait Iétre ;
par ceue adopuon, fe Sénat manifesterait sa volonté
d'empécher lev risques de dérive

131

La documentation Frangaise : Rapport sur les autopsies médico-scientifiques

Ii nous parait indispensable de présiser que seuls Jes

i etablissements & but non lucranf peuvent étre autornises 3

etfectuer ces operations

M. le president. Qucl est Lavis de la commussion 2

M. Jean Cherioux, rupporteur La commission est défa-
vorable 31 cet amendement comme elle I'a ét¢ a Famende-
ment n° 81 ¢t pour les memes raisons

Si nous suvtons fa propostuon de Mme Fravsse- Cazalis,
cela ne fachierane pas les prelevements, aiors que notre
souc essentiel est de les favorniser

M. le président. Quel est l'avis du Gouvernement ?

M. Philippe Douste-Blazy, munistre delegue. Avis défa-
vorable. monsicur le président.

Ewant donne la pénurie actuelie d'organes, il serait
dommageable d'interdire les prélevements d'organes dans
les érablissements de santé privés.

Par ailleurs, le fait d'interdire la rémunérauon 2 l'acte
pour le prélevement apportera, 3 mon avis, les garanties
nécessaires.

M. le président. Personnc ne demande la parole 2.

Je mets aux voix I'amendement n® 83, repoussé par la
commission et par le Gouvernement.

(L'amendement n'est pas adoptl.)

M. le président. Personne ne demande la parole ...

Je mets aux voix le texte: proposé pour
l'article L. 671-12 du code de la santé publique.

(Ce texte est adopté.) g

ARTICLE L. 671-13 DU CODE DE LA SANTE PUBLIQUE

M. le président. Par amendement n° 8, M. Chérioux,
au nom dec la commission, propose de rédiger ainsi le
début du texte présenté par le par. he 11 de l'article 4
pour Tarticle L. 671-13 du code a(f:ara'-santé publique :

« Aucune rémunération a l'acte ne peut étre percue... s,

La parole est 2 M. le rapporteur.

M. Jean Chérioux, rapporteur. Il s'agit de remplacer la
notion d'avantage pécuniairc ou en nature par celle de
rémunération 2 l'acte, qui figurait initidlement dans le.-
projet de loi.

Nous entendons faire en sorte que les préleveurs ne
puissent percevoir de rémunération a l'acte, c'est-2-dire ne
ruisscnr recevoir d'honoraires au titre du prélévement
orsqu'ils travaillent dans un établissement de santé privé
ou qu'ils exercent a titre libéral dans un hépital public.

La prohibition de ce que I'Assemblée nationale qualifie
d'avantage en nature est, en tout état de cause, déja pré-
vue dans le code dc déontologic médicale, en son
article 24. Interdire dans le présent article, le versement
d'avantages en nature pour les prélevements d'organes
autoriscrait implicitement de telles pratiques pour les
autres activités des médecins.

M. le président. Quel est I'avis du Gouvernement ?

M. Philippe Douste-Blazy, ministre déldgué. Favorable,

M. le président. Personne nc demande la parole 2.

Je mets aux voix 'amendement n° 8, accepté par le
Gouvernement.

(L amendement est adopre.)

M. le président. Personne nc demande la parole ?...

rroposé pour

qu(‘

Je mets aux voix, ainst modifié, le texte
larude 1 67113 du code de la sanié pub

(Ce texte est adopre )



