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EXPOSE DES MOTIFS

Mesdames, Messieurs,

En matiere de don post mortem d’organes et de tissus humains, la loi
repose depuis 1976 sur le principe du « consentement présumé ». La loi de
bioéthique n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et a ’utilisation des
¢léments et produits du corps humain, a I’assistance médicale a la
procréation et au diagnostic prénatal a instauré un registre des refus au
prélévement des organes et tissus. Ce registre, qui est mis a la disposition
du public, est géré par I’Agence de la biomédecine.

Si cette loi permet de protéger juridiquement le refus, aucune
disposition légale ne permet d’enregistrer le consentement explicite au
préléevement post mortem. Cette disposition implique que si la personne
défunte a enregistré son refus explicite, i1l n’est procédé a aucun
prélevement. Dans le cas contraire, le consentement au prélévement des
organes et tissus est présumé. Le législateur a toutefois souhaité s’assurer
que la présomption est avérée, ce qui nécessite une relation entre le milieu
médical et la famille, celle-ci devant attester de la position du défunt.

Si le défunt s’est exprimé de son vivant aupres de ses proches, la
famille, peut, en principe, témoigner simplement. Si, au contraire, le défunt
n’a jamais abordé¢ ce sujet, ce qui, dans les faits, s’avere étre fréquemment
le cas, la famille est alors confrontée a une décision d’une importante
complexité. Cette complexité est d’ailleurs accentuée par la contrainte de
temps qui nécessite une décision dés le constat du déces, alors méme que le
processus de deuil n’est pas amorcé, ce qui constitue une source d’angoisse
et suscite des refus sur lesquels certaines familles souhaitent revenir par la
suite, malheureusement trop tard. Actuellement, méme si le défunt est
consentant déclaré, rien ne garantit le respect de sa volonté. En effet,
aucune carte de donneur n’a de valeur juridique.

C’est dans ces conditions d’imprécision que la volonté de certains
donneurs n’est pas respectée et que des greffons précieux sont perdus. Or,
les spécialistes déplorent et dénoncent régulierement le manque de
greffons, tandis la liste des malades en attente d’une greffe s’allonge
d’année en année. En 2008, selon le rapport annuel de I’Agence de la
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biomédecine, environ 800 a 850 malades en attente d’une greffe sont
décédés faute d’un greffon disponible.

La présente proposition de loi vise en conséquence a modifier les
articles L. 1232-1 et L. 1232-6 du code de la santé publique relatifs aux
préléevements effectués sur une personne décédée afin de protéger
juridiquement la volonté des donneurs potentiels. Ces modifications visent
la création d’un registre national d’enregistrement du consentement au don
d’organes, sur le modele de celui existant pour les refus. La création de ce
fichier permettra ainsi de protéger juridiquement la volonté exprimée de
son vivant par la personne décédée. En cas de non-inscription sur I’un ou
I’autre des registres, le consentement présumé demeurera la régle.

L’article 1* de la proposition de loi crée le registre national du
consentement du don d’organes.

L’article 2 prévoit qu’un décret en Conseil d’Etat détermine les
conditions de fonctionnement et de gestion de ce registre national, comme
c’est le cas pour le registre des refus.

L’article 3 procéde a une modification de conséquence du code du
service national.
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PROPOSITION DE LOI

Article 1¢"

@  1° Aprés le deuxiéme alinéa de I’article L. 1232-1 du code de la santé
publique, il est inséré un alinéa ainsi rédige :
@  «Le consentement explicite de la personne a un tel prélévement peut

étre enregistré, de son vivant, sur un registre national automatisé prévu a
cet effet. Il est révocable a tout moment. »

Article 2

@  Au 2° de l’article L. 1232-6 du code de la santé publique, les mots :
« du registre national automatisé prévu au troisieme alinéa »

@ sont remplacés par les mots: « des registres nationaux automatisés
prévus aux deuxieme et troisieme alinéas ».

Article 3

A la seconde phrase du deuxiéme alinéa de I’article L. 114-3 du code du
service national, aprés les mots: «son refus sur le registre national
automatisé prévu » sont remplacés par les mots : « son refus ou son accord
explicite sur les registres nationaux prévus ».
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