GREFFES RENALES
AVEC DONNEURS VIVANTS NON APPARENTES :
EVOLUTION DES PRATIQUES CLINIQUES
ET DES CONSIDERATIONS ETHIQUES

par

J.S. CAMERON*

On me demande ici de discuter d’'un acte médical considéré comme illégal en
France depuislaloi du 29 Juillet 1994 (loi 94-654) et qui afait I’ objet par le passé
de plusieurs articles a scandales (scandales concernant il est vrai davantage les
banques de tissus que les greffes d’ organes). Je vais donc défendre une position
qui pourrait me mener en prison dans ce pays, mais je pense profondément que,
sur ce sujet, lalégislation doit évoluer rapidement.

La discussion qui suit va aborder les problemes cliniques et éthiques de fagon
chronologique depuis les années 1950 jusqu’ a aujourd’ hui. Les mémes préoccupa-
tions éthiques, (y compris celles relatives aux donneurs vivants non apparentés) ont
traversé toute cette période. Cette approche historique al’ avantage de cerner au cours
du temps, I’ un des thémes centraux que je souhaite discuter : le concept d’ acte « éthi-
gue » ou « non-éthique » en transplantation. Ce concept a été créé puis s est modifié
au cours du temps en fonction des succes ou des échecs rencontrés. Lanotion d’ éhi-
gue dans le domaine de la greffe d' organes solides s est nourrie davantage de notre
expérience en transplantation que de considérations déontologiques [1].

Ma téche aujourd’ hui est d’ examiner I"aspect éthique du don d’ organe fait par
un individu vivant [1], type de don qui correspond essentiellement mais pas exclu-
sivement au don de rein. Dans divers domaines, les progrés médicaux récents
conduisent a de nouvelles réflexions éthiques mais aussi l1égales. La « manipula-
tion » du corps humain est un vaste champ qui ne cesse de s élargir et ne se limite
pas, loin de |3, au traitement de I’ insuffisance rénale terminale. Cependant, du fait
de son ancienneté, la greffe rénale a constitué un des premiers sujets de dilemmes
éthiques, et ce type de traitement serait, pour certains, a I’ origine de ce que I'on
appelle aujourd’ hui la bio-éthique [2].
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AU COMMENCEMENT : LES ANNEES CINQUANTE

Les premiéres greffes rénales avec donneurs vivants non apparentés ont été
réalisées a Paris il y a environ un demi-siécle. En effet, René Kuss (alors en
poste & I"Hépital Cochin), Charles Dubost et Marceau Servelle (praticiens a
Broussais) ont réalisé en 1951 et 1952 sept greffes de ce type [3]. Trois de ces
greffes provenaient de condamnés a mort récemment guillotinés a la prison de
la Santé a Paris, greffes effectuées aprés accord des condamnés, mais avec
I" opposition franche du directeur de la prison. Les quatre autres greffes |’ ont été
a partir de patients néphrectomisés en raison la plupart du temps de troubles
urologiques [4]. Ces donneurs n' étaient pas volontaires mais consentants. Ces
greffons, implantés comme aujourd’ hui en fosse iliague, fonctionnérent au maxi-
mum 17 jours.

Ces médecins parisiens avaient été encouragés par |I'expérience de Richard
Lawlor a Chicago, qui avait effectué le 17 juin 1950, une greffe rénale a partir
d’un donneur cadavérique [5]. Le receveur souffrait d’ une polykystose rénale, et
un des deux reins natifs, encore fonctionnel, avait été laissé en place. Kuss et ses
collégues ignoraient ce dernier fait lorsqu’ils réalisérent les premiéres greffes
en 1951 et 1952.

La greffe réalisée a Chicago fut considérée comme une premiére, depuis le tra-
vail pionnier de YuYu Voronoy en 1935, qui s était concrétisé par les premiéeres
greffes a la fin des années quarante [6]. Les travaux de Voronoy étaient restés
inconnus des équipes européennes.

Le premier tournant important a lieu le 26 décembre 1952, a Necker ou I'on
autorisa Madame Gilberte R. a donner un rein a son fils Marius, agé de 16 ans,
charpentier de son état. Suite & un accident professionnel, Marius souffrait de
|ésions traumatiques sur rein unique, et était en train de mourir d’ urémie, puisqu’a
cette époque il N’y avait pas de rein artificiel (exception faite de la diayse intes-
tinale qui ne pouvait étre que transitoire). Le rein greffé fonctionnaimmédiatement
et les signes d’'urémie s amendérent. Ma heureusement, une insuffisance rénale
secondaire aun rejet apparut le 22¢ jour post-greffe. Malgré lareprise de la dialyse
intestinale, le patient décéda quelques jours plus tard [7]. Cependant, la greffe
rénale a partir de donneurs vivants était née.

Présent & Londres au moment de la greffe de Marius, John Merrill de Boston
vint immeédiatement a Paris observer cette greffe de plus prés. John Merrill, avec
David Hume et Charles Hufnagel, avait déja participé a plusieurs tentatives de
transplantations rénales : greffe externe d’un rein de cadavre au bras d’ un patient
atteint d’insuffisance rénale aigué en 1947 (résultats non publiés), puis greffe au
niveau de la cuisse chez des patients avec insuffisance rénale terminale. Un de ces
patients fut I’un des premiers a étre traité par dialyse, et regut un rein « librement »
donné apreés chirurgie pour tumeur urétérale. La encore, il s agissait d’ un donneur
vivant non apparenté.

En tout, Hume et Merill réaisérent 9 transplantations, certaines ayant pour
origine des reins prélevés a des enfants, des reins prélevés a des adultes consen-
tants, ou encore des reins provenant de patients décédés au cours d' interventions
chirurgicales. L’ équipe de Boston envisagea un temps « d’ utiliser » les organes de
prisonniers exécutés, mais renonca finalement a cette idée.
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Bien que la plupart de ces patients aient recu de I'’ACTH ou de la cortisone
(disponible gréce a George Thorn), le succés n’ était pas au rendez-vous : absence
de reprise de fonction, ou reprise trés transitoire [5] dans la plupart des cas. Mais
un des greffons fonctionna 5 semaines, et un autre, greffé a un médecin en 1953,
resta fonctionnel 5 mois [8]. Enfin, un patient eut une récidive rénale bruyante de
périartérite noueuse, laissant augurer de problémes jusque laimprévus. Ces résul-
tats peu encourageants entrainérent une pause dans |’ activité de transplantation.

Parallélement, les travaux conduits par Sir Peter Medawar dans les années
guarante et cinquante, puis les travaux de Bill Dempster a Londres et de Morton
Simonsen a Copenhague ont permis de caractériser les bases immunol ogiques
du rejet aigu. On démontra ainsi que, chez le boauf, les greffes rénales réalisées
entre jumeaux homozygotes duraient indéfiniment. Dans les mémes conditions
chez I"'homme, la greffe de peau pouvait « prendre ». Forte de ces découvertes,
I’ équipe de Boston transplanta le 23 décembre 1954, le rein d’ un jJumeau homo-
zygote a son frére atteint d’ une glomérulonéphrite I’ ayant conduit en dialyse[9].
Le greffon resta fonctionnel 8 ans, jusqu’ au déces du receveur, mort des suites
d’'une pneumonie en 1963. Entre 1954 et 1958, sept transplantations entre
jumeauix identiques furent réalisées dans le monde et toutes couronnées de
succes. Une des receveuses, accoucha méme d’'un enfant normal en 1957. Ces
premiers succes démontrerent que les transplantations a partir de donneurs
vivants étaient techniquement possibles, le seul obstacle a surmonter restant la
maitrise des épisodes de rejet.

ETHIQUE ET TRANSPLANTATION
DANS LES ANNEES CINQUANTE

Expérimentation humaine

Toutes les expériences initiales de transplantation ont soulevé un intérét
meédiatique intense et donné lieu a des débats concernant le droit ou non d’ effec-
tuer de tels actes. La principal e question éthique portait sur lajustification méme
de la transplantation d’organes, quelle que soit la source. Certains médecins,
comme Bill Dempster a Londres, pensaient que, tant que les travaux chez I ani-
mal n’avaient pas abouti au succes, il fallait suspendre I’ activité de transplanta-
tion chez I"homme, sauf peut étre pour les jumealx homozygotes. C' est laraison
pour laquelle Londres n’ apparut pas comme ville pionniére dans le domaine cli-
nique, malgré une expertise immunologique locale incontestable [10]. Pour
d’autres au contraire, comme David Hume et John Merill, il fallait développer
directement les travaux chez I'homme, car les modéles animaux n’étaient pas
reproductibles chez celui-ci. Par exemple, les groupes ABO, trés importants en
transplantation rénale humaine, n'interviennent pas dans les greffes de peau
effectuées chez I’animal.

A ma connaissance, le premier article qui traite en détail des problémes éthiques
liés a la transplantation a été écrit par Michael Woodruff en 1963 [11]. Dans ce
texte, il défend I’ expérimentation humaine, a condition toutefois que de nouveaux
traitements soient testés.
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Rétrospectivement, on peut dire que des questions éhiques similaires se sont
posées lors des débuts de ladialyse [12]. Deux des pionniers de cette technique, Nils
Alwall et Gordon Murray sont passés, avec un succes rapide d’ une expérimentation
animale extensive aux essais chez I"homme, tandis que d’autres, comme Willem
Kolff ont « testé » directement 16 patients sur une période de 2 ans. Il y a cependant
unedifférence : les pionniers deladidyse cauvraient dansla « pénombre », sans étre
informés des travaux des autres équipes, du fait du conflit mondial. Au contraire,
les pionniers de la transplantation étaient bien informés par la presse médicae et
non médicale, car ce type de chirurgie congtituait alors « un scoop ».

Altruisme ver sus dommage cor porel

Dans les années cinquante, peu de gens doutaient que les proches, candidats
au don, puissent avoir d'autre motivation qu'un désir sincere d'altruisme. Ils
étaient fortement désireux de donner un rein, et en |’ absence de tout débat préa-
lable, les médecins ont « mis de cbté » tout doute quant au fait « d’ amputer » un
corps sain et de faire courir au donneur un risgue non indispensable. Ils ont par
[a méme violé un des plus anciens principes de la médecine : « primum non
nocere ».

Ces deux souhaits simultanés, le désir d’altruisme (de la part des donneurs) et
le désir d' éviter aux donneurs tout effet indésirable (de la part des médecins) ont
hanté toutes les greffes ultérieures réalisées a partir de donneurs vivants. Car
comme I’ écrit Francis Moore, un des chirurgiens pionniers de Boston, en 1964 :
«ainsi, pour la premiére fois dans I’ histoire de la médecine, on a induit un dom-
mage corporel définitif chez un sujet sain, uniquement pour améliorer le bien-étre
d'un proche » [13]. Cependant, dans le méme article, Moore justifia cette procé-
dure par le fait que les donneurs se portaient tous bien. D’ ailleurs, dés 1960, les
compagnies d' assurance considéraient le don comme un risgue « normal ». On
peut se demander ce qui serait advenu des transplantations, si I’un des donneurs
avait souffert d’ une complication grave, ou pire, S'il y avait eu déces. |l faut de
plus souligner que les effets a long terme d’ une néphrectomie unilatérale étaient
inconnus dans |es années cingquante et soixante, mémesi |’ on savait queles patients
nés avec un seul rein alaient bien et qu’ une néphrectomie était un geste « bénin »
en terme de survie a long terme [14].

Cependant, le désir de venir en aide a un étre cher est depuis longtemps reconnu
par la société et |es religions comme un désir extrémement puissant et respectable.
On est dllé jusgu’ a dire que le don bénéficiait autant au donneur qu’ au receveur.
La tradition du « sacrifice de soi » pour le bénéfice des autres est profondément
ancrée dans la pensée occidentale. Un consensus a donc rapidement émergé: le
don d' organe est un acte généreux qui justifie le risque pour peu gque le donneur
soit bien informé et prét a prendre ce risque. En fait, le risque pris par un individu
pour permettre lavie d un autre individu était déja accepté, par exemplelors d’ une
naissance par césarienne. En 1966, Woodruff a comparé le risque lié au don
d’organe au risque pris en sauvant quelqu’un qui se noie [15], comparaison peu
convaincante et douteuse, comme le souligne Spital [16]. Il n’en demeure pas
moins vrai que, depuis les années cingquante, le don d’un organe pair est considéré
comme un acte raisonnable, entre deux extrémes: d'un cbté |’ acceptation totale
(et méme louable du point de vue de la société) du don d'un tissu renouvelable,
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comme le sang [17], et de I'autre coté le caractére inenvisageable du don d’'un
organe vital comme le coaur, qui conduit a la mort du donneur.

Dans une revue publiée en 1963, Michad Woodruff a extrapolé (a partir de
140 donneurs de rein dont aucun n’est décédé) que le risque de décés pour un donneur
pourrait &re voisin de 0,5 p. 100 (soit 1/200) et que ce risque &ait acceptable [11].

Denosjours, quel est le risque de décés considéré comme intol érable ? Ce point
N’ est toujours pas éclairci. Le chiffre de 1/3 000 a été considéré comme acceptable.
Mais que dire d’ un chiffre de 1/1 000 ou 1/500 ? Le chiffre de 1/200 toléré al’ épo-
gue par Woodruff est certainement inacceptable pour nous. Le succes de la greffe
peut-il et doit-il influencer le niveau de risque acceptable ? [18]. Il y a de fait un
petit nombre de donneurs qui ont nécessité une dialyse a distance du don [19], et
j a connu personnellement deux donneurs qui sont arrivés au stade d' insuffisance
rénale terminale [20]. Cet aspect du débat (Ile mal fait au donneur) a été rendu plus
aigu récemment par les dons de segments hépatiques, de lobes pulmonaires ou de
segments d’ intestin gréle, tous ces dons faisant courir un risque important bien que
mal connu, au donneur [18]. Nous verrons que le faible taux de succes des trans-
plantations a eu pour conséguence directe |I'abandon des donneurs vivants non
apparentés, et ce pendant 20 ans (1965-1985), bien que le risque pour le donneur
soit identique qu’il soit apparenté ou non. Et que dire de la morbidité? De
nombreux donneurs ont souffert de conséquences psychologiques, physiques ou
sociales aprés don [21]. Comment prendre en compte ces parameétres ?

Mais malgré toutes ces réserves, il faut insister sur le fait que la plupart des
donneurs vivants considérent leur don comme positif, méme si le greffon n’est
plus fonctionnel aprés quelques années, et méme s'il n'a jamais été fonctionnel
[22]. Ces donneurs seraient préts & donner & nouveau, si cela était possible.

Libre arbitre et libre consentement

Plusieurs questions difficiles se posent : quel est le degré d’indépendance d'un
donneur bien informé et qui accepte le risque ? La médecine et 1a société doivent-
elles définir un niveau de risque applicable a tous ? Des réponses que I’ on donne
découle’ attitude pratique que I’ on auraface au donneur vivant non apparenté [23].
Mais I’ équipe de transplanation est-elle la plus apte a répondre a ces questions ?
Aprés tout, nous n’ empéchons pas |es patients de participer a des sports dangereux
ni de choisir des professions arisgue (choix justifiés par un intérét financier mais
pas par des considérations altruistes, théme sur lequel je reviendrai). Pour ma part,
j'en suis arrivé a la conclusion que le donneur potentiel devrait étre aidé, et non
forcé, dans sadécision finale, et que celle-ci devrait étre respectée chague fois que
possible. 1l y a bien slr des limites au respect de la volonté du donneur (dans le
cas par exemple d’ un comportement suicidaire), mais n’ oublions pas que les trans-
planteurs ont eux aussi un libre arbitre et une conscience [23, 24]. Le désir du
donneur doit toujours étre soigneusement évalué, analysé et défendu. Un exemple
récent a défrayé la chronique aux Etats-Unis [25] : un pére, qui avait donné un
premier rein non fonctionnel a sa fille, souhaitait lui donner son deuxiéme rein.
Les médecins refusérent, mais ce refus est-il juste ? Comme I’ écrit Spital, dans de
telles circonstances, « la notion de paternité doit étre remplacée par la notion de
partenariat » [1]. On peut arguer que tout individu ale droit intrinseque de donner
une partie de son corps qui lui appartient, mais il y a des limites a cette liberté,
comme le souligne Spital [24] (voir ci-dessous). En effet, qui est le propriétaire du
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rein ?[26]. Laloi est riche en traditions et jurisprudences concernant la propriété
et la valeur (en I'occurrence I’ absence de valeur marchande) d’un corps décéde
[27], mais est totalement muette sur |a propriété du corps vivant [28]. Quant
I’ atruisme conduit au dommage corporel, de qui faut-il protéger le donneur ?

A quel point les premiers donneurs vivants (apparentés ou non) étaient-ilsvolon-
taires ? Nous avons peu de données écrites sur ce sujet. Cependant, cette question
a été soulevée lorsque, a Montréal en 1958, un donneur vivant quittant I hopital
apresledon adit : « maintenant, peut-étre que mafamille vame laisser tout seul ».
Les pressions internes semblent bien intervenir et la culpabilité pourrait étre un
puissant moteur caché du don. De telles pressions doivent-elles aboutir au don ?
D’une maniére plus générale, comment étre slr que le donneur exerce son libre
arbitre en choisissant le don ? Les éudes menées sur les familles donneuses sem-
blent rassurantes [21, 22, 29] mais les statistiques générales aident peu a résoudre
les cas particuliers, face a des familles toutes différentes et impliquées dans un
réseau de pressions, de buts, de revanches tangibles ou non. Un des moyens de
contourner ce probléme est de proposer au donneur, dans I’ intimité du cabinet de
consultation et en téte a téte, une « échappatoire » médicale au don, échappatoire
qui ne restera connue que du donneur et du médecin. J ai longtemps appliqué cette
technique mais elle ne permet pas vraiment d’'échapper aux pressions et elle
n’ empéche pas une future culpabilité. La culpabilité est elle une bonne raison pour
donner ? Le don peut parfois permettre d’ exorciser des démons qui sommeillent
chez le donneur, maisil n'y a aucune garantie d'y parvenir.

Une autre question porte sur lafagon dont le receveur va exprimer sareconnais-
sance (que le donneur soit apparenté ou non) : vat-il « rembourser » le don au
moyen de son affection, de présents ou méme d’ argent ? Cette question est revenue
en force lorsgue le don familial s'est généralisé dans les années soixante, et
continue a se poser aujourd’ hui [30], et beaucoup d’ équipes ont découvert que ce
qui représente apparemment un don altruiste correspond parfois a une « transac-
tion » au sein d’une famille. Finalement, la plupart des transplanteurs considerent
que le « consentement informé » est un mirage.

L’ expérience prouve que les donneurs sont obsédés par le désir de donner rapi-
dement et ne prétent que peu d’ attention aux effets indésirables qu’ils découvriront
plustard [31]. La seule solution est de consacrer un temps considérable a ces don-
neurs et de laisser le temps de mdrir a leur décision. Mais cela est parfois impos-
sible du fait des pressions et du désir de réaliser la greffe rapidement.

LES ANNEES SOIXANTE : SUCCES DES TRANSPLANTATIONS
AVEC DES DONNEURS VIVANTS,
STAGNATION ET DIFFICULTES DES GREFFES
AVEC DONNEURS CADAVERIQUES

Donneur s vivants non apparentés: |’abandon progressif

Au cours des années 60, la transplantation est passée du stade de champ
d'intérét limité a quel ques chirurgiens et immunologistes, au stade de traitement
potentiellement majeur de I'insuffisance rénale terminale. Cela en surprendra
sans doute plus d'un d’ apprendre qu'’ a cette époque, il N’y avait pas de distinc-
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tion entre donneurs vivants apparentés ou non apparentés. Les problémes éthi-
ques nés avec les donneurs apparentés se sont élargis naturellement aux
donneurs non apparentés mais affectivement proches. La premiére greffe avec
donneur vivant volontaire non apparenté a été réalisée par RenéKiissal’ Hopital
Foch en Juin 1960. Mme G. regut le rein de son beau-frere. Elle fut traitée par
irradiation, 6-MP (pour la premiére fois) et prednisolone. Elle décéda mal heu-
reusement 17 mois apres la greffe, mais se porta tres bien tant que le greffon
fut fonctionnel [32]. La deuxiéme transplantation avec donneur non apparenté
fut réalisée en octobre 1961 mais le receveur mourut 4 mois plus tard d'infec-
tion. En ao(it 1962, une large publicité fut donnée alagreffe effectuée par Ralph
Shackman au Hammersmith Hospital de Londres: un médecin, donna un rein
a son collégue, qui survécut ainsi 3 mois. A la méme époque, plusieurs greffes
furent réalisées aux Etats-Unis avec des donneurs non apparentés (incluant des
épouses) et des prisonniers volontaires [33]. La greffe avec donneurs vivants
non apparentés devint donc un temps populaire (particulierement en dehors des
équipes pionniéres) : jusqu’'a septembre 1963, dans le monde, on comptait
22 greffes avec donneurs vivants non apparentés et 30 greffes avec donneurs
consentants (vivants ou non) soit 22 p. 100 du nombre total de greffes effec-
tuées[34]. Mais cette proportion diminuarapidement : en mars 1965, 95 greffes
avec donneur vivant non apparenté sont réalisées (soit 18 p. 100 des greffes
effectuées, comparées aux 336 greffes avec donneur vivant apparenté et aux
241 greffes avec donneur cadavérique) [35] ; en mars 1966, les 149 greffes avec
donneur vivant non apparenté (dont 18 épouses) ne représentent que 9 p. 100
des 1 552 greffes réalisées.

Notons cependant qu’en 1963 & Newcastle en Angleterre et en 1964 au Karo-
linska I nstitute de Stockholm ont été réalisées les premiéres greffes rénales a partir
de patients maintenus sous ventilation artificielle et en état de mort cérébrale. Pra-
tiguement 20 ans s écouleront entre ces premiers prélévements d organes et la
généralisation de cette pratique.

S le succes des greffes avec donneurs vivants apparentés avait éé plus franc, le
débat éthique se serait sirement ouvert plus tot. A I'époque, toutes les éudes mon-
traient le succes des donneurs familiaux, mais les pauvres résultats obtenus avec rein
cadavérique (25 p. 100 de survie a 6 mois) ou rein de donneur vivant non apparenté
(17 p. 100 de survie a 6 mois en 1965). L’impact de ces résultats, malgré une petite
amélioration notée en 1966 (24 p. 100 de survie a 1 an) et le succes grandissant des
greffes avec donneur apparenté entrainérent |” abandon des donneurs vivants non appa:
rentés. A titre d’ exemple, entre 1967 et 1971, seulement 52 greffes de ce type (dont
14 cas ou la donneuse éait I’ épouse) ont été effectuées, comparées a 1 786 greffes
apparentées et 3 010 greffes cadavériques [36] (fig. 1). Lagénérdisation de latechni-
que et de |’ accés al’hémodialyse a auss sirement joué un réle dans cet abandon.

Ainsi, ces changements de stratégie résultent directement des mauvais résultats
obtenus, résultats qui ne justifiaient pas le risque encouru par le donneur vivant,
tandis que les reins cadavériques donnaient des survies comparables ou méme
meilleures. Ces changements sont survenus en |’ absence de tout débat public.

Mais une réunion, organisée par la fondation Ciba en 1966 a relancé le débat
[15]. Les themes de discussion choisis couvraient les considérations éthiques liées
au traitement de I'insuffisance rénale terminale, au faible nombre de postes de
dialyse et au don d’ organe. Cette réunion importante a couvert toutes les questions
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Fic. 1. — Comparaison des survies des greffons entre donneurs cadavériques et donneurs
vivants non apparentés. La figure supérieure représente les résultats obtenus en 1965 et la
figureinférieure ceux obtenus en 1995 (D’ aprés DUKEMINIER JJR, SANDERS D. Organ trans-
plantation : a proposa for routine salvaging of cadaver organs. N Engl J Med, 1968, 279,
413-419 et Terasakl Pl, CEcka M, GxERTsON DW et a. High surviva rates of kidney
trangplants from spousal and living unrelated donors. N Engl J Med, 1996, 333, 333-336).
Lasurvie des greffons a 3 ans est passée de 10 a 87 p. 100 en 30 ans. Noter que la survie
des greffes avec donneurs vivants apparentés n’ éait en 1965 que 50 p. 100 a 3 ans.

Ces deux études ont eu un impact majeur sur la pratique de greffe a partir de donneurs
vivants non apparentés.

qui sont encore d’ actualité. Depuis cette réunion, tout article ou livre traitant de la
transplantation inclut des considérations éthiques [37].

Succes et utilisation croissante des donneur s vivants appar entés

Ainsi, bien que plusieurs équipes notamment américaines, anglaises et australien-
nes, concentrent leurs efforts sur les greffes avec donneurs cadavériques, les greffes
avec donneurs vivants apparentés étaient les plus fréquemment pratiquées entre 1965
et 1970, et considérées comme la seule dternative a la dialyse chronique. La dialyse
chronique était certes utilisée depuis le début des années 60 [12], maisjusqu’ au début
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des années 70, |e nombre de postes disponibles était désespérement insuffisant dans
la plupart des pays. Tom Starzl, alors al’ Université du Colorado, réalisa un nombre
impressionant de greffes avec donneurs vivants apparentés entre 1962 et 1965 [38] ;
un patient greffé a cette époque avait toujours un rein fonctionnel en 1994. L’ équipe
de Starzl fut la premiére a utiliser |’ association azathioprine et stéroides, association
qui alait devenir le traitement standard pour les 20 ans a venir.

Au cours de toutes ces années, | es statistiques portant sur le risque de déces pour
les donneurs vivants se sont accumulées. Un énorme programme de greffe avec
donneur apparenté, conduit par John Najarrian a Minneapolis a établi un taux de
mortalité de 0,03 p. 100 (1/3 000) [39]. Ce chiffre reste toujours cité aujourd’ hui.
Il n'est pas nul, et doit étre donné a titre informatif atout donneur potentiel. Natu-
rellement, au cours du temps, la sélection des donneurs potentiels s est améliorée
et est devenue plus homogene [40, 41]. Mais de nombreuses zones d’ ombre per-
sistent dans les critéres de sélection des donneurs: I'&ge avant tout, mais aussi
I’ existence d'une réduction modeste de la fonction rénale, ou la présence d’une
HTA «limite ». En France comme au Royaume-Uni, la sélection des donneurs est
loin d’ étre standardisée [40]. Aujourd’ hui, en dehors de la Norvége [42], peu de
donneursvivants ont plus de 65 ans, de peur d’ aggraver laréduction delafiltration
glomérulaireliéeal’ &ge. Lesrésultats des greffes avec donneurs cadavériques don-
nent de moins bons résultats lorsque I'age du donneur est plus élevé. De plus,
I'&ge, pour un donneur vivant, est un facteur de risque surgjouté. Cependant, il
Nn'est pas certain que la survie des greffons soit moins bonne lorsque le donneur
vivant est plus &gé, comme en témoigne une étude récente (qui souligne cependant
une « tendance » a une moins bonne survie lorsque les donneurs vivants agés ont
un débit de filtration glomérulaire inférieur a 80 ml/min) [43].

LES ANNEES SOIXANTE-DIX :
LA SURVIE DES GREFFONS CADAVERIQUES S’AMELIORE
MAIS RESTE INFERIEURE A CELLE DES GREFFONS
PROVENANT DES DONNEURS VIVANTS

Expansion puis stagnation

Les années 70 ont vu |’ augmentation considérable du nombre de greffes réali-
sées. Certaines améliorations techniques ont été constatées, mais les résultats a
long terme se sont peu modifiés. Les premiéres éudes randomisées n’ont été réa-
lisées et publiées qu’'a la fin des années 70. Elles ont montré que les traitements
utilisés de fagon arbitraire, quoique universelle, traitements basés sur de tres fortes
doses de stéroides a la phase initiale de la greffe, étaient délétéres sur la survie.
Outre une morbidité importante, de nombreux patients décédaient, souvent de
sepsis, avec un greffon parfois fonctionnel.

Les deux types de greffe (donneur cadavérique et donneur vivant) se sont
développés a cette époque, et concernaient essentiellement des sujets jeunes qui
devaient faire un choix difficile entre les contraintes de la dialyse et les risques
importants liés a la greffe avec donneur cadavérique.

La meilleure solution était donc la greffe avec donneur vivant apparenté, qui
donnait les meilleurs résultats et justifiait le risque, désormais quantifié, pris par
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le donneur. Le risque pour le receveur était dans ces conditions également accep-
table, du fait de I'amélioration de la qualité de vie aprés greffe, comparée a la
dialyse. C'est laraison pour laquelle tout donneur familial était éthiquement accep-
table, et tout donneur non apparenté ne I’ était pas. Du fait des résultats médiocres,
les donneurs vivants non apparentés, méme « affectivement proches », étaient
récuses. Le débat sur les donneurs vivants non apparentés s arréta. Dans la plupart
des services de transplantation, on expliquait aux épouses et autres proches qu'ils
ne remplissaient pas les critéres pour un don d’ organe. Quant aux donneurs poten-
tiels qui écrivaient ou téléphonaient pour offrir un rein aun anonyme qui en aurait
besoin, on les décourageait poliment, en les considérant davantage comme des
esprits « dérangés » que comme des sujets bien intentionnés.

L es donneurs vivants appar entés ne font pas I'unanimité

Pendant les années 70, s certains pays comme les Etats-Unis réalisent de nom-
breuses greffes avec donneurs vivants apparentés, d’ autres pays, comme I’ Austra-
lie, sont réticents a cette pratique. Encore aujourd hui, si les donneurs vivants
représentent 30 p. 100 des greffes réalisées aux Etats-Unis, ou 50 p. 100 des gref-
fes réalisées en Norvege, ils sont quasi-inexistants en Espagne ou en Irlande.

On a pu dire que I'Espagne, qui a mis en place, depuis 1990 un énorme pro-
gramme de dével oppement des greffes cadavériques, n’ a aucune raison de favori-
ser les donneurs vivants. Pourtant, les greffes de donneurs vivants donnent de bien
meilleurs résultats en terme de survie. De plus, cette réticence vis-avis du donneur
vivant va contre la volonté maintes fois démontrée des donneurs, lorsgu’il s agit
d aider quelqu'un qui leur est proche [21, 22, 29].

En fait, de nombreux transplanteurs pensent que le donneur vivant ne doit étre
« utilisé » qu’ en dernier recours, lorsgue toutes les autres possi bilités thérapeutiques
(dialyse, greffe cadavérique) ont été épuisées [44-46]. Cette position est devenue
prépondérante au cours des années 80, comme en témoignent de nombreux articles
[1, 16, 47]. Elle a é&é renforcée par des publications suggérant que les donneurs de
reins ont un risque accru de développer une hypertension une protéinurie ou méme
une insuffisance rénale a distance du don. Les inquiétudes sur le devenir des don-
neurs sont aujourd’ hui tombées, mais de nombreux transplanteurs comme Henri
Kreis, Paul Michielsen, et méme Tom Starzl (tardivement converti) seraient trés
heureux de mettre un terme aux greffes avec donneurs vivants [44-46]. Cette opi-
nion est en conflit direct bien sir avec le droit du donneur, droit de considérer le
don comme un acte de charité effectué envers quelqu’ un que I'on aime.

LES ANNEES QUATRE-VINGT ET QUATRE-VINGT-DIX :
LA CICLOSPORINE FAVORISE UNE AUGMENTATION DES
GREFFES AVEC DONNEURS VIVANTS NON APPARENTES,

OUVRANT AINSI LE « MARCHE AUX ORGANES »

Conséguences de I’amélioration due a la ciclosporine

Au début des années 80, on avait I'impression que le paysage éthique de la
transplantation était bien établi et que le débat était clos: il 'y avait rien derriere
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lavérité. Mais deux changements majeurs sont apparus. D’ une part, de nouvelles
définitions Iégales de la mort ont permis le don d’ organes par des donneurs en état
de mort cérébrale. D’ autre part, |’ arrivée de la ciclosporine a modifié le pronostic
des greffes, et a de ce fait, joué un rdle important dans I’ éthique de la transplan-
tation. Depuis son introduction en pratique clinique au début des années 80, la
ciclosporine est restée le principal immunosuppresseur utilisé en transplantation
pendant les vingt années qui ont suivi. La ciclosporine n'est menacée dans sa
suprématie que depuis peu, avec |’ apparition de nouvelles mol écules immunosup-
pressives. L’ effet de la ciclosporine sur les survies des greffes fut rapidement évi-
dent, le taux de succes des greffes cadavériques augmenta brutalement de 15 p. 100
et celles des donneurs vivants de 5 a 10 p. 100. De plus, ce succes précoce s est
accompagné d’' une augmentation de la survie des greffons, survie qui continue a
s améliorer aujourd’ hui pour des raisons qui sont peu claires, peut étre imputables
directement a la ciclosporine, mais plus probablement liées & un meilleur contrdle
des complications apres greffe.

Retour des greffes non apparentées

Il ne s'agit pas vraiment d’un retour car, dans de nombreux pays, en |’ absence
de développement des greffes cadavériques, les greffes avec donneurs vivants non
apparentés ont continué a étre réalisées de fagon routiniere. Ce fut le cas au Brésil,
en Corée, en Turquie, en Inde. Les résultats obtenus en Corée [48], en Turquie
[49] et au Brésil [50] pendant les années 80 montrent des résultats excellents sur
de grands nombres de patients. En Europe, ce type de donneurs était moins utilisé,
bien que des programmes aient continué a se développer dans certains centres,
comme & Bruxelles ou & Rome [51]. Cependant, aux Etats-Unis, dés 1986,
16 p. 100 des 83 services de transplantation rénale (sur un nombre total de 159 qui
étaient interrogés) avouaient qu’ils réalisaient « discrétement » un petit nombre de
greffes avec donneurs vivants non apparentés [52]. Seul Folkert Belzer a I’ Uni-
versité du Wisconsin [53] réalisait ouvertement un nombre important de ce type
de greffes. Au cours de I’année 1986, un éditorial publié par le « New England
Journal of Medicine » établissait la nécessité de « redonner sa place a une oppor-
tunité rejetée », I opportunité rejetée correspondant aux greffes avec donneurs non
apparentés [54]. L'argument principal avancé par I’ éditorialiste était I'impossi-
bilité des donneurs cadavériques & combler les demandes de transplantation. D’ une
part, les effets déléteres au long cours du don de rein apparurent de plus en plus
minimes au fur et a mesure que les éudes s accumulaient [55, 56]. D’ autre part,
les listes d' attente de greffe augmentaient rapidement. La constatation que la pres-
sion et la coercition exercées sur le donneur étaient moindres entre deux adultes
non apparentés mais ayant un lien affectif fort, qu’' entre deux adultes apparentés
mais relativement distants.

En 1990, I'intérét pour les greffes non apparentées réapparut donc, et |I'on put
lire quelques publications éthiques favorables [57]. Le point sur lequel on insistait
le plus était une évidence : on est en général bien plus proche de son époux (ou de
son épouse) que de safratrie ou de ses parents. Plusieurs études furent publiées au
début des années 90, rapportant de petites séries de greffes avec donneurs vivants
non apparentés, avec en général une issue favorable et des résultats satisfaisants.
En 1993, une étude américaine menée par Spital montraque 88 p. 100 des 127 équi-
pes de transplantation interrogées accepteraient comme donneur des €pouses,
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63 p. 100 accepteraient des amis proches et 15 p. 100 accepteraient méme un étran-
ger atruiste [58]. Malgré ces données, dans certains pays comme la France, la loi
interdit la transplantation d’ organe entre individus non apparentés. Le don reste
cependant possible entre mari et femme, mais seulement « en cas d' urgence ».

C'est I'article de Terasaki publié dans le « New England Journal of Medi-
cine» en 1995, qui réveilla l’intérét pour des donneurs vivants non apparentés
dans les équipes du monde entier [59]. Il s agit d’ une grande étude bien faite
qui montre que la survie des greffes avec donneurs vivants non apparentés est
bien meilleure que la survie obtenue aprés greffe de cadavre. En effet, la survie
des greffons est équivalente aprés greffe avec donneur vivant non apparenté
ayant une seule identité HLA, et apres greffe avec donneur cadavérique ayant 4
(ou plus) identités HLA [60]. Du fait de ces résultats, les transplantations avec
donneurs non apparentés (épouses, partenaires ou amis proches) se sont consi-
dérablement développées de par e monde et de nombreuses séries plus ou moins
importantes concernant ce type de greffe ont été publiées au cours des 5 derniéres
années [6, 59-63]. Il faut 1a encore bien souligner que ce changement d' attitude
a été conditionné par le succés rencontré. Ce qui €était considéré comme inac-
ceptable au cours des années 70 et des années 80, était devenu acte de routine
car cet acte apportait un bénéfice évident au prix d’ un risgque relativement faible.
En fait, le risque pour le donneur était bien sir le méme quel que soit |’ état du
receveur, le degré d'identité HLA ou le devenir du greffon. Il semble donc que
la force motrice la plus importante qui guide les transplanteurs soit la balance
risques/bénéfices, et non une position éthique fondamentale. Comme c’ était le
cas au cours des années 1960, de nos jours de tels volontaires ne sont pas rejetés
sur des bases éthiques et la population nord-américaine est en général tres favo-
rable a ce type de don, notamment lorsqu’il est offert par les conjoints, mais
aussi par les amis proches [64, 65]. Ce type de transplantation, cependant, sou-
Iéve des problémes supplémentaires par rapport aux transplantations de donneurs
vivants familiaux conventionnels. Le probléme de la coercition réapparait sous
un aspect différent : le conjoint offre-t-il vraiment spontanément et librement
son rein ? La réponse est particulierement difficile & obtenir dans des couples
provenant par exemple de cultures ol la femme a traditionnellement un réle sub-
sidiaire et un niveau d’ éducation inférieur a celui du mari [66]. Plusieurs ques-
tions se posent alors : le mariage at-il été contracté pour des raisons affectives ?
Ou correspond-il a une « transaction » ou le don sert de monnaie d’' échange, par
exemple contre I’ obtention de la nationalité du pays (voir ci-dessous).

Deplus, le mari et lafemme ne sont pas « immunol ogi quement égaux » en face
du don d’ organe. Les femmes pourraient étre plus souvent donneuses, mais moins
souvent receveuses que leurs époux, du fait d’une immunisation contre des anti-
genes HLA paternels lors des grossesses, immunisation pouvant conduire a un
cross-match positif et donc al’impossibilité de greffe. Cette « asymétrie » de capa-
cité de don est sans doute importante, mais n’ explique pas a elle seule ce fait : ce
sont les épouses qui sont |e plus souvent donneuses [67]. Enfin, comment juger la
stabilité d'un couple ? Faut-il se limiter aux mariages, ou prendre en compte les
concubins ? Certains problémes inattendus sont survenus aux Etats-Unis : citons
par exemple un article du « Sun » [68] qui relate en 1993 la volonté, par un époux
furieux, de « reprendre » lerein qu’il avait donné a safemme, car celle-ci, depuis
la greffe, cumulait les infidélités conjugales!
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Au Royaume-Uni, par peur surtout du « don » d'organe a des fins commer-
ciales, une instance gouvernementale baptisée ULTRA (Unrelated Transplant
Regulatory Authority) a été créée. Elle a pour role d’ examiner scrupul eusement
et dans le cadre de laloi, les demandes émises par des donneurs potentiels non
familiaux, et ale mérite d’avoir établi une liste de critéres pour I’ acceptation
de ces donneurs [69]. D’ autres pays agissent dans le méme sens: en Allema-
gne, le « Arbeitsgruppe Lebenspend » a établi des regles (dites « du protocole
de Munich ») pour les donneurs vivants apparentés ou non [70], et les Etats-
Unis viennent récemment d’ adopter un ensemble de regles sur ce sujet [71].
Ces deux derniers documents traitent de tous les donneurs vivants, et soulignent
gue des comportements non éthiques peuvent exister, que le donneur vivant
soit apparenté ou non.

Etrangers altruistes et autres arrangements lors du don

Si la sincérité du don peut étre mise en cause chez les donneurs vivants appa-
rentés ou proches, que dire de I’ offre de don faite par des « étrangers » altruistes,
c'est-a-dire ceux qui ne connaissent pas celui ou celle a qui ils se proposent de
donner (certains souhaitent d'ailleurs connaitre le receveur, avant ou aprés la
greffe). Pour certains, si ces donneurs ne présentent pas de troubl es psychol ogiques,
il Ny a pas de raison de principe de refuser leur offre de don, aprés bien sir la
réalisation de tests psychiatriques et physiques apropriés [16, 72]. Il y aace jour
peu de données disponibles concernant ce type de donneur, mais une étude récente
nousinvite ane pasrejeter d emblée cette approche : en 1996, le Dr Jochem Hoyer,
chirurgien allemand fit don d’un de sesreins [74], affirmant ; « comment pouvons-
nous dire a des proches de patients de donner un organe, Si NOUS Ne SOMMeS pas
préts a le faire nous-mémes ? » [73]. De nos jours, environ un quart de la popula-
tion canadienne [64] et nord-américaine [65] sont préts a accepter ce type de don,
et une grande majorité (70 p. 100) pense que laloi devrait permettre le don « étran-
ger ». L’ attitude oppositionnelle adoptée par de nombreux transplanteurs peut étre
considérée comme rel evant « d' un paternalisme bien intentionné mais mal dirigé »
[1]. Gohh et ses collaborateurs [75] aiment a citer ce que disait Folkert Belzer :
« S un américain sur 12 000 acceptait un tel don, laliste d' attente de greffe rénale
serait réduite & néant ». Le bénéfice pour le donneur serait identique au bénéfice
obtenu lorsgue le donneur est un proche du receveur : satisfaction personnelle,
dépistage éventudl d' anomalies lors des examens pré-don, et surtout absence de
coercition émotionnelle [76]. Cela nous rappelle finalement le don de sang (et de
nos jours de plus en plus souvent le don de moelle), qui est toujours destiné a un
étranger, sans que la communauté médicale n’ en soit choquée.

Plusieurs ombres malgreé tout a ce tableau. La premiére concerne la compétition
que pourraient se livrer les différentes équipes de transplantation pour attirer ces
donneurs altruistes. Pour Levinsky cette compétition a déja commencé aux Etats-
Unis[77]. Laseconde ombre concerne le caractére « dirigé (conditionnel) ou non »
du don fait par un étranger, le donneur pouvant accepter de ne donner qu’a une
catégorie de receveurs. Par exemple, les donneurs potentiels ne seraient donneurs
que S le receveur est un enfant. Mais ol s arréter ? A mon sens, faire un don
« conditionnel » en fonction de la race ou de la religion est contraire méme a
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I’ esprit du don. Sur ce sujet, des opinions totalement opposées ont été exprimeées
par différentes équipes [60, 78, 78a]. Pour ma part, je reste farouchement opposé
au don « conditionel » car je pense que les restrictions imposées alors par le don-
neur sont inacceptables et que la régle du don « non dirigé » doit étre valide pour
les donneurs étrangers, comme elle I'est pour les reins de cadavre au Royaume-
Uni, ou |’ agence gouvernementale UK Transplant interdit tout don dirigé de rein
de cadavre. Au contraire, aux Etats-Unis, I’'UAGA permet qu’un rein de cadavre
ne soit alloué qu’a un type particulier de donneur.

L’ échange de reins a également été discuté récemment [79], et peut prendre
plusieurs formes. Un receveur potentiel peut avoir plusieurs donneurs volontaires,
apparentés ou non, mais qui ont un groupe sanguin incompatible avec le don.
On peut alors organiser un « échange » entre deux couples donneurs/receveurs,
afin que chaque receveur obtiennent un rein ABO compatible. De tels échanges
ont eu lieu récemment en Israél, impliquant des familles israéliennes et pal esti-
niennes [79 a). Une autre forme d' échange de rein, celle lanon dirigée, consiste
a constituer une « banque de reins» : un proche de patient offre de donner un
rein, en échange de quoi le patient recevra un rein provenant de cette « bangue ».
A mon sens, aucune de ces stratégies ne souléve de problémes éthiques, mais
aucune ne s'inscrit actuellement dansle cadre delaloi dans les pays occidentaux,
Grande-Bretagne incluse [80].

Impact de la néphrectomie lapar oscopique sur le don d’organe

Lors du don, la principale « agression » subie par le donneur est I'intervention
chirurgicale elle-méme, source de douleur et de complications potentielles. Jusgu’ a
1995 environ, le don de rein se soldait par une grande cicatrice lombaire, des dou-
leurs postopératoires, une hospitalisation d’ au moins 8 jours et, parfois, des problé-
mes de cicatrisation et des complications a long terme. Aujourd’hui, gréce a la
néphrectomie par |aparoscopie, le donneur se mobilise trésvite, souffre moins, reste
moinslongtemps hospitalisé et reprend plus vite une activité normale. Lesreceveurs
qui ont expérimenté cette technique en sont, semble-t-il, satisfaits[81]. Presque tou-
tes les grandes équipes américaines utilisent déja cette technique, ou sont sur le
point de le faire [82]. Sans minimiser I'importance de la néphrectomie, la laparos-
copie simplifie le don et est de plus en plus réclamée par les donneurs vivants appa-
rentés [83]. Il va bien sOr faloir attendre que cette procédure se généralise afin
d' établir une comparaison en termes de risques avec la néphrectomie classique.

Cas particulier des mineurs non apparentés

Ledon d' organe effectué par un mineur atoujours été source de controverse, bien
gu’un donneur mineur ait été « accepté » des 1957 a Baston [84-87], ou plus récem-
ment dans le Connecticut [85]. Plusieurs pays européens (dont la France) interdisent
aux mineurs d' étre donneurs [86]. Comme beaucoup d’ équipes, nous N’ avons nous
mémes jamais prélevé de donneur vivant mineur, méme pour une greffe entre
jumeaux. Sans surprise, les mineurs sont exclus de tous les programmes de greffes
non apparentées, et la plupart d’ entre nous pensent que cette exclusion est |égitime.
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LE « SUPERMARCHE A ORGANES » EST OUVERT
ET EST LARGEMENT CRITIQUE :
« ACHETER OU LAISSER MOURIR » ? [8§]

La grande peur cachée derriére la résistance aux donneurs non apparentés est
celle d’une commercialisation généralisée des organes. Cette crainte d’ une « pente
glissante » entre un don non apparenté |égitime et la mise sur le marché d’ organes,
reste forte. Actuellement, personne n'est prét a accepter I'idée d’ une vente d’ orga-
nes (a part peut étre ceux qui pourront en tirer un profit personnel). Maislaquestion
doit étre posée autrement : doit-on rejeter d’ un bloc cette idée, 1ajugeant répugnante
et contraire a tout principe médical ? Ou doit-on, a contre-cceur, la considérer
comme une nécessité, peut étre transitoire, dans un monde imparfait ?

Je partage au premier abord le sentiment de rejet face a une commercialisation
des organes. Maisj'a d§adit plus haut que ce type de réaction émotionnelle devait
étre mis de c6té pour pouvoir analyser les faits froidement et soigneusement, en
tenant compte nos principes éhiques, mais auss de la réaité du monde qui nous
entoure [89]. On me diraque les organes vendus par des pauvres ades patients (rela-
tivement) riches est une insulte a tous les préceptes éthiques que sont I’ altruisme, le
libre arbitre, I équité, lajustice. Tout celaest en partievrai maisil y auneface cachée
a ce type d'arguments: refuser totalement I'idée d'une transaction, est-ce la la
meilleure fagon de faire le bien ?

Actuellement dans le monde occidental, les centres de dialyse sont nombreux et
arrivent a peu prés a couvrir toutes les demandes de prise en charge. Mais latrans-
plantation s accompagne d' une qualité de vie supérieure a celle observée en dialyse
et il y aet auratoujours de longues listes d’ attente avec de nombreux patients sans
donneurs. Dés le début des années 80, des inqui études sont apparues aladécouverte
d’ une exportation (commercialisée) dereins non utilisableslocalement par les Etats-
Unis. C'est ala méme époque que les programmes de transplantation sont apparus
dans les pays en voie de développement, pays dans lesquels la greffe a partir de
donneurs vivants est, encore aujourd hui, la seule alternative au décés par urémie.

Au début des années 80, I’opinion des transplanteurs, tous limités aux pays
développés, était donc unanime: le don d' un organe ne peut étre qu’ un cadeau,
librement offert dans un esprit d’ altruisme, et ne peut étre considéré comme mon-
nayable. Méme un tissu renouvelable comme le sang ne pouvait étre commercia-
lisé. Le bien créée par le don ne pouvait étre terni ni dévoyé par une transaction
financiére [17]. Les commentateurs d’ aors soulignaient I'impossibilité théorique
et pratique de mettre « un prix » sur un organe donné (oubliant d' ailleurs que dans
les marchés, c’est laloi du marché qui fixe les prix). Les principes d équité et de
justice seraient battus en bréche si I'attribution d’un organe dépendait de la pos-
sibilité de payer pour cet organe. En I’ absence d’ organe, le possibl e risque de déces
pour le receveur (méme si ce risque était faible) ne pouvait en aucun cas justifier
une commerciaisation. De telles opinions ont éé défendues avec véhémence en
France par des personnalités telles que Henri Kreis et Jean Dausset.

Successivement les associations médicales, puis les agences gouvernemen-
tales, puis les instances internationales [90-93] ont adhéré au consensus ainsi
rédigé par le législateur anglais en 1989 : « le concept de vente d'un rein est
totalement inacceptable dans une société civilisée » [94]. Notons qu’ aucune de
ces instances n'a argumenté ni justifié cette attitude. Tous les pays de I’ Union
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Européenne, le Conseil de I’ Europe, les Etats-Unis, les pays occidentaux autres,
la Chine, I'Inde, ont tous interdit la vente d’ organes [95].

Bases éthiques du « don payant® » d’organes:
altruisme, équité, libre arbitre, exploitation ?

Ces thémes ont été largement débattus au cours des quinze derniéres années [1,
89, 95-99]. Face aux arguments négatifs et ala condamnation diffuse exprimée par
les organismes officiels, il semblerait prudent de considérer le débat comme clos.
Lorsque I’ on vit dans un pays développé, qui dispose de plusieurs aternatives pour
maintenir en vie un patient au stade d'insuffisance rénale terminale, il est logique
de s opposer aux ventes d’ organes, puisqu’il ne s agit pas d’ une nécessité absolue.
Celadit, en agissant ainsl, du fait delapénuried’ organes qui sévit dans de nombreux
pays, nous condamnons certains patients a une dialyse prolongée et aux complica-
tions qui en découlent [99]. Certains pays, comme I’ Espagne, |’ Autriche ou laNor-
vége, ont choisi des stratégies différentes que nous devrions regarder de plus prés.

Quoi qu'il en soit, au cours des 5 derniéres années, plusieurs acteurs de latrans-
plantation ont souligné la nécessité d’ ouvrir a nouveau le débat sur le « don mon-
nayé» [28, 89, 100-104], ce malgré les objections persistantes de nombreux
transplanteurs [105, 106], notamment le groupe « Organs Watch » [107] qui a
dénoncé plusieurs abus avec commerce international d’ organes.

Cependant, on peut aussi affirmer que tout individu a le droit de vendre ses
organes, comme il ale droit de donner ses organes. On en revient toujours a cette
difficile question : «a qui appartient le rein ?» [26]. Cette question prend toute
son importance lorsque les arguments négatifs sus-cités viennent de ladéontol ogie,
et non d' arguments raisonnés. Dans de nombreux pays (les Etats-Unis, la Grande-
Bretagne), les dons de sang ne sont maintenus que gréce a la compensation finan-
ciére alouée. Il semble étrange que I’ on puisse vendre ses cheveux, son sang, son
sperme ou ses ovules, que I'on puisse louer un utérus (pratiques courantes dans
de nombreux pays développés), et quel’ on puisse pas vendre un rein, organe certes
non « renouvelable » mais aussi non indispensable a la vie. De méme, la société
accepte de « sur-payer » certains travaux tres risgués (la péche en eaux profondes,
le travail sur plateformes pétrolieres...), sans honte aucune. En fait, I’ atruisme
seul ne suffira pas & proposer une offre d’ organes adaptée a la demande. D’ou la
nécessité d’ explorer de nouvelles voies.

Nous vivons dans un monde au capitalisme rampant, ou chague chose a un prix.
Est-il possible d’échapper a cette régle ? Inégalités, insatisfaction et exploitation
sont les moteurs du capitalisme. Est-ce possible que le partage et le don restent des
forces motrices dans certains domaines ? Les chirurgiens transplanteurs sont payés
pour faire des transplantations et je ne les sens pas convaincus que I’ atruisme va
aler croissant dans le domaine de la greffe.

Un autre argument souvent opposé a la commercialisation des organes est que
cette pratique vaempécher le dével oppement des greffes avec donneur cadavérique
[105, 108] maisaussi des greffes avec donneur vivant lié au receveur [109], notam-
ment dans les pays développés, diminuant ainsi au final le nombre d’ organes dis-

1.1l est clair que la vente d'un organe ne peut étre un « don », mot provenant du mot latin qui
signifie « cadeau ». Malgré cela, les termes consacrés par I’ usage de « donneur payant » et de « don
payant » sont utilisés dans ce texte alors que le terme de « vendeur » serait plus approprié.
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ponibles. Cependant, on ne dit jamais que le don altruiste n’est qu’ un additif » au
don cadavérique [105, 108]. Pourquoi cela changerait si le donneur était payé ?
En fait, il n'y aaucune donnée sérieuse, mais seulement des anectodes qui suggé-
rent que la commercialisation limiterait les autres formes de don.

Le dernier argument fort contre le don financé est la perte du libre arbitre pour le
donneur. Le donneur dans ce cas sera typiquement un sujet pauvre et ignorant, vic-
time de cefait d’ une coexcition et d’ une exploitation. Unetdlle pratique révéle I’ iné-
gdité des citoyens et représente I’ ultime exploitation du pauvre par le riche. Par
exemple, la majorité des ventes d'organes en Inde sinscrit dans cette logique
d exploitation par les hommes des classes moyennes, et ne s accompagne ni d’ audit
de ces pratiques, ni de programme précis de soins accordés au donneur avant et apres
greffe[70, 88, 97, 100]. Le terme utilisé « rewarded gift » (cadeau remboursé) n’est
gu'un cosmétique cachant la réalité commerciale de I’ acte. Cependant, ce sont les
circonstances économiques et sociaes (celles-laméme qui conduisent un individu a
vendre une partie de son corps) qui sont responsables de I’ exploitation du sujet. Inter-
dire aun tel sujet de vendre son rein, ¢'est aussi |e priver d' une occasion d’ apporter
du bien étre a safamille, et donc de renforcer son indépendance.

Enfin, on nous dit que, dans un systéme de don basé sur |’ argent, les receveurs
les plus pauvres n'auront pas acces aux greffes, faute de moyen, ce qui va a
I’ encontre de tout principe de justice [110]. Ce probléme est central, mais encore
un fois, il s'agit plus d' un probléme d’ organisation que d'un probléme d’ éthique.
Une solution pourrait étre la mise en place d' une « banque » d’organes solides
centralisée, telle qu’ elle existe déja dans certains pays, et qui « regrouperait » les
organes préts a étre vendus. De telles banques auraient I’ avantage de « contréler »
les donneurs, de s assurer qu’ils ont bien compris ce a quoi ils s’ exposent et quels
sont les risgues. Les donneurs seraient soigneusement testés avant le don. Detelles
structures garantiraient le stockage des données et surtout I attribution des organes,
attribution qui serait guidée par des considérations médicales et sociaes, et non
pas financiéres. L’ anonymat du donneur et du receveur serait larégle, évitant tout
contact entre les deux parties et empéchant tout don dirigé. Une agence centrale a
ainsi été créée en Iran, mais les donneurs avaient des contacts directs avec les
receveurs, et I’ expérience a été jugée globalement négative par les donneurs [109].
D’autres expériences sont nécessaires avant de tirer des conclusions définitives.
Cependant, de telles structures peuvent étre difficiles a mettre en place dans les
pays pauvres en voie de développement !

Place de la « vente » d’organes aujourd’ hui

De nos jours, ce type de transaction ne se fait que dans | e secret « en cachette »,
par certaines cliniques et les résultats sont loin d’ étre bons, tandis que les compli-
cations sont fréquentes [111, 112]. La nature commerciale, clandestine et illégale
de ces greffes encourage les mauvaises pratiques médicales : absence de sélection
et de suivi des donneurs, absence de dépistage de I'infection par le VIH ou des
hépatites B et C... Mais la encore, e probléme n’est pas simplement éthique. Si
I’ on accepte le principe, une organisation correcte de prél évement et de distribution
de ces organes peut aboutir a de bons résultats, comme c'est le cas a Madras 88,
100, 113]. Lamarginaisation et la criminalisation de la vente d’ organes ne résou-
dront pas le probléme [113], et les abus déa constatés sont le principal argument
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en faveur d’une réglementation. Mieux vaut |’ absence de risgue que |’ absence de
transaction commerciale.

Comme I'ont souligné récemment Ratcliffe-Richards [96, 102], le Forum
International « Ethique et Transplantation » [103], le groupe de Bellagio [104],
Engelhardt [114], Steinert et Gert [23], et un certain nombre d’ autres commenta-
teurs, jepense qu'il Ny aaucun impératif moral absolu ainterdire lavente dereins
[89]. La plupart des arguments contre la vente servent davantage a ménager la
sensibilité occidentale face ala détresse d’ un potentiel donneur pauvre, plutt qu'a
aider ce méme donneur a résoudre ses problémes. De toute fagcon, méme si lavente
doit étre condamnée et interdite dans les pays développés, elle doit au moins étre
considérée comme une possibilité, peut étre temporaire ou partielle, dans les pays
moins privilégiés. Cela ne veut pas dire, contrairement aux affirmations de Chugh
et Jha[105], que I’on peut se contenter d’ une éthique « inférieure » pour les pays
en voie de développement. Cela signifie plutét que les pays développés doivent
faire évoluer les notions éthiques en fonction des circonstances, des différents
points de vue déontologiques et de I’ efficacité [97, 98, 115, 96], et non pas rester
figés dans leur appréhension purement occidentale. Tout comme Englehardt [114]
et Turner [116], je pensequ’il estillusoire de vouloir bétir deslois éthiques uniques
et monolithiques, applicables de tous temps et en tous lieux [1], du fait méme de
I'immigration croissante gqu’'ont connu les pays occidentaux, immigration qui
apporte avec €lle ses propres particularités éthniques et culturelles.

On pourrait donc conclure en disant que « le plus grand bien » peut étre obtenu
par un moyen non satisfaisant: en effet, le fait d organiser et de réguler le
commerce d’ organes peut éviter, dés a présent et pour le futur proche, des morts
répétées de patients urémiques, qui ont le malheur de vivre dans un paysouil n'y
a pas d' autres alternatives pour la greffe. Nous savons bien que le probléme sera
I"abus fait de cette pratique par des entrepreneurs peu scrupuleux, mais le reméde
aux fraudes n’est pas simplement I’ interdiction. Ces fraudes n’auront pas lieu s'il
existe une agence centrale, a but non lucratif, chargée de I'interface donneur-
receveur, et avec pour mission aterne de promouvoir la greffe cadavérique et la
greffe avec donneurs vivants bénévoles. Certes, cette nécessité est dictée par le
monde tel qu'il est, matérialiste, capitaliste et inégal économiquement. Mais
I"interdiction de la vente d organes en Inde n’a fait que déplacer « ce marché »
vers la Turquie et la Thailande [113], marché déja florissant dans de nombreux
pays asiatiques. Nous avons donc le choix entre marginaliser ou contrler ce
marché, en se rappelant que le donneur perd davantage son libre arbitre et son
indépendance du fait de la pauvreté, que du fait de la « vente » d’'un organe.

CONCLUSIONS

En conclusion, la greffe d' organe a déja traversé par le passé de nombreuses
crises éthiques, et ces crises ne sont pas terminées, loin de la. Jal insisté dans ce
texte sur les donneurs vivants non apparentés, mais il y a d’ autres possibilités de
greffe a partir de donneurs vivants (Tableau 1). Qu'allons-nous choisir ? Et dans
quelles circonstances ? En dehors méme du champ des donneurs vivants, quelles
autres sources d’ organes alons-nous utiliser ? Je pense aux patients décédés « au
sens large », aux xénogreffes, tous deux discutés depuis le début de I'ére de la
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TABLEAU |. — DIFFERENTES SOURCES DE DONNEURS VIVANTS.

Donneurs apparentés ou « émotionnellement proches »

Jumeaux homozygotes

Jumeaux hétérozygotes

Parents proches (péere, mére, frere, scaur, enfant)

Parents éoignés (oncles, tantes, grands-parents, petits enfants)

Sujets non apparentés mais « émotionnellement proches »
(époux-épouses, conjoints, beaux-parents)

Amis proches

Donneurs sans lien avec le receveur

Reins obtenus apreés intervention chirurgicale

Dons altruistes non dirigés

Dons financés

Echange en vue de I’ obtention d’un rein compatible, a partir d’individu
ou d'une « banque » d’ organes

transplantation. Dans tous les domaines, |es progrés de la médecine ont permis de
modifier I’ environnement intérieur et extérieur des étres humains, cela au prix de
questions toujours d'actualité: comment devons-nous, nous, médecins, nous
comporter ? Quelles réponses apporter au débat philosophique sur la nature et les
buts de I’humanité ?
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