





Vous venez, vous ou votre enfant, d’étre inscrit(e)
par votre médecin sur la liste nationale d’attente
d’une greffe d’organe.

Il existe deux sources de greffons : des greffons
prélevés sur des personnes décedées et des
greffons provenant de donneurs vivants, membres
de la famille ou proches du receveur.

Ce document, joint a la lettre de confirmation de
votre inscription sur la liste nationale d’attente de
greffe, a pour but de vous informer sur la greffe a
partir de donneurs décédés ou de donneurs
vivants, sur la période d’attente, la maniére dont
sont répartis et attribués les greffons prélevés et
sur le role de ’Agence de la biomédecine.

Cette information est complémentaire de celle que
vous recevez de vos médecins traitants, notamment
ceux de I'équipe médicochirurgicale de greffe qui
Vous suit ; eux seuls connaissent votre parcours.

Si des questions persistent, vous pouvez les poser
a ces meédecins.



LINSCRIPTION SUR LA LISTE
NATIONALE D’ATTENTE
DE GREFFE

Afin de pouvoir recevoir un greffon de donneur décédé ou de donneur
vivant, il faut étre inscrit(e) sur la liste nationale d’attente gérée par
I'Agence de la biomédecine. Votre inscription a été effectuée sous
la responsabilité du centre de greffe dans lequel vous étes suivi(e).
Comme vous le savez, il n’est pas possible de s’inscrire simultanément
dans plusieurs centres de greffe. Si vous changez de centre, s’agissant
d’'une liste nationale, vous gardez votre ancienneté. L'Agence de la
biomédecine met tout en ceuvre pour que chaque malade regoive le
greffon dont il a besoin, dans le respect des regles de sécurité sanitaire,
d’éthique et d’équité.

EN 2011, 4 945 GREFFES ONT ETE REALISEES EN FRANCE

4 629 greffes ont été pratiquées grace a des greffons prélevés
sur des personnes décédées brutalement a I'hopital, aprés un
traumatisme cranien, un accident vasculaire cérébral ou parfois apres un
arrét cardiaque.

Les personnes prélevées avaient exprimé, de leur vivant, leur volonté
de donner leurs organes en vue de greffes ou bien ce sont leurs
proches qui, au moment du déces, ont témoigné de I'absence
d’opposition a ce don.

316 greffes, dont 302 greffes rénales, ont été réalisées suite a
un don du vivant. Pratiqué presque exclusivement pour le rein, le don
du vivant est strictement encadré par la loi de bioéthique (2011). Il ne
peut bénéficier qu’a un malade du cercle familial ou a une personne
pouvant justifier d’au moins deux ans de vie commune avec le receveur
ou une personne pouvant apporter la preuve d’'un lien affectif étroit et
stable depuis au moins deux ans avec le receveur.



L’Agence de la biomédecine est une agence de I'Etat, placée sous
la tutelle du ministére de la santé. Elle a été créée par la loi de
bioéthique de 2004. Elle exerce des missions dans les domaines
du préléevement et de la greffe d’organes, de tissus et de cellules,
ainsi que dans les domaines de la procréation, de 'embryologie et
de la génétique humaines.

SES MISSIONS

L’Agence de la biomédecine met tout en oeuvre pour que chaque
malade regoive les soins dont il a besoin, dans le respect des
régles de sécurité sanitaire, d’éthique et d’équité. Son role
transversal le lui permet. Par son expertise, elle est I'autorité de
référence sur les aspects médicaux, scientifiques et éthiques
relatifs a ces questions.

En matiére de prélevement et de greffe d’organes, ’Agence :

gére la liste nationale des malades en attente de greffe
et le registre national des refus de prélevement ;

coordonne les prélévements d’organes, la répartition et I'attribution
des greffons en France et a l'international ;

garantit que les greffons prélevés sont attribués aux malades
en attente de greffe dans le respect des critéres médicaux
et des principes de justice ;

assure |'évaluation de ces activités médicales.

Enfin, elle est chargée de développer l'information sur le don,
le prélevement et la greffe d’organes, de tissus et de cellules.




DE GREFFONS

LES GREFFES A PARTIR DE DONNEURS DECEDES

LES PRINCIPES DE REPARTITION
ET D’ATTRIBUTION DES ORGANES

Les regles de répartition et d’attribution des organes prélevés sur une
personne décédée sont congues de maniere a utiliser de la fagon la plus
équitable et la plus efficace possible les greffons prélevés, dans la limite
des contraintes techniques liées au prélevement, au transport et au
maintien de la qualité du greffon. Ces régles ont fait I'objet d’un arrété
(6 novembre 1996) et sont régulierement mises a jour et publiées au
Journal officiel.

Dans des cas particulierement difficiles, une priorité peut étre accordée
a un patient, a la demande de I'équipe qui le suit. Un college d’experts
médicaux, saisi par 'Agence de la biomédecine, donne son avis apres
examen du dossier médical et accorde ou non cette priorité.

L’Agence de la biomédecine est chargée de la bonne application
des regles de répartition et d’attribution des greffons. Elle évalue les
différents parametres de I'activité de prélévement et de greffe en France
pour s’assurer du bien fondé de ces regles.

L'’Agence de la biomédecine propose le greffon a une équipe médicale

soit :

» pour un malade spécifique, identifié selon un systéme de répartition
prenant en compte notamment la qualité de I'appariement, les aspects
logistiques et la situation géographique du futur greffé. C’est le cas des
greffons rénaux ou hépatiques.

» pour un malade que I'équipe estime le plus adapté aux caractéristiques
du greffon en respectant les principes des regles de répartition. C’est le
cas des greffons thoraciques et pancréatiques.

L'attribution définitive du greffon a un malade reléve de la responsabilité des
:) médecins de I'équipe de greffe qui I'ont inscrit sur la liste nationale d'attente.
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DES DUREES D’ATTENTE VARIABLES

Les greffons prélevés sur des personnes décédées sont une ressource
rare, en nombre inférieur a celui des malades inscrits sur la liste
d’attente. En 2011, plus de 16 000 patients ont eu besoin d’une greffe et
4 945 greffes ont été réalisées.

La durée et les raisons d'attente d’'un greffon sont variables selon
I'organe concerné. Vous trouverez des informations complémentaires
en consultant le rapport de I'activité chiffrée du prélevement et de la
greffe mis en ligne sur le site de '’Agence de la biomédecine, a la
rubrique "Editions de I'Agence".

www.agence-biomedecine.fr




LES GREFFES A PARTIR DE DONNEURS VIVANTS

En France, le prélévement d’'un organe sur un donneur vivant se pratique
presque exclusivement pour le rein. La loi de bioéthique de juillet 2011
fixe les conditions du don du vivant.

QUI PEUT DONNER ?

Le donneur doit avoir la qualité de pére ou de mere du receveur.
Il peut aussi étre son conjoint, son frére ou sa sceur, son fils ou sa fille,
un grand parent, son oncle ou sa tante, son cousin germain ou
sa cousine germaine, le conjoint de son pére ou de sa meére, une
personne pouvant justifier d’au moins deux ans de vie commune avec
le receveur ou une personne pouvant apporter la preuve d’'un lien affectif
étroit et stable depuis au moins deux ans avec le receveur.

LES MODALITES DU DON

Pour donner un rein, il ne suffit pas d’étre volontaire.

Il faut suivre un processus au cours duquel le donneur potentiel est
informé de fagon détaillée, passe des examens de santé et est entendu
par un comité d’experts (appelé « comité donneur vivant »). Il s’agit de
vérifier que le donneur potentiel a bien compris les enjeux et les risques
de I'opération, mais aussi de s’assurer qu’il n’a pas subi de pression de
I'entourage et qu’il est bien libre de son choix.

Le parcours s’acheve par un passage devant un magistrat du tribunal de
grande instance, qui confirme que le consentement est bien
libre et éclairé et le comité « donneur vivant » autorise le prélévement.

Pour la greffe a partir de
donneur vivant, la durée
moyenne de la procédure
est de huit a dix mois
(entre la premiére rencontre
avec I'équipe médicale
et la greffe).




INFORMATIONS PRATIQUES

COMMENT VOUS JOINDRE

Une fois inscrit(e) sur la liste nationale d’attente de greffe et pour mettre
toutes les chances de votre c6té, vous devez rester joignable a tout
moment, jour et nuit. Attention aux téléphones portables : tous les
opérateurs ne couvrent pas systématiquement les mémes zones
géographiques.

C’est au service qui effectuera la greffe que vous devez fournir les
numéros téléphoniques, ligne fixe et/ou mobile. Pensez a indiquer tout
changement de coordonnées a I'équipe qui vous suit.

Dans tous les cas, assurez-vous que votre ligne n'a pas été coupée
pour quelque probléme que ce soit.

CONCERNANT VOTRE TRANSPORT

Sur un plan pratique, il est indispensable, et tout particulierement pour
les malades en attente d’'un organe thoracique ou hépatique, d’organiser
votre transport de votre résidence vers I'hopital ou est prévue cette
intervention.

Il convient, particulierement si votre domicile est situé a plus de 150 km
deI'hdpital, de vous renseigner aupres de la Caisse primaire d’assurance
maladie dont vous dépendez sur les conditions de prise en charge.
L'organisation de votre transport doit permettre de respecter les délais
qui vous ont été indiqués par les médecins : prévoir les transferts en
ambulance ou tout autre moyen. Sauf accord préalable, vous ne pourrez
pas faire appel au SAMU.

Exceptionnellement, quelques SAMU acceptent d’organiser le transfert
des malades en attente de greffe vers les centres de greffe s’ils en ont
été prévenus a lI'avance. Il vous appartient de vérifier ce point.




PENDANT LA PERIODE D’ATTENTE

L’Agence de la biomédecine gére la liste nationale des patients
en attente de greffe et attribue les greffons.

En revanche, elle n’est pas habilitée a vous renseigner sur votre
situation personnelle. Si vous désirez obtenir des informations
vous concernant, il faut que vous interrogiez directement les
médecins qui vous suivent dans le cadre de cette indication
de greffe.




POUR OBTENIR
PLUS D’INFORMATIONS

Si vous désirez en savoir plus sur le réle de ’Agence
de la biomédecine, l'activité de prélevement et de
greffe en France et les régles de répartition et
d’attribution des greffons, vous pouvez contacter
I’Agence de la biomédecine.

Si vous souhaitez obtenir des informations plus détaillées
sur le don du vivant, n’hésitez pas a en parler a votre
médecin ou a I'équipe médicale qui vous suit. Vous
pouvez également commander ou télécharger le
document - «Vous étes concerné par linsuffisance
rénale: la greffe a partir de donneur vivant peut étre une
solution » sur le site de ’Agence de la biomédecine a la
rubrique "Commander une brochure"
www.agence-biomedecine.fr

Si vos proches se posent des questions sur la greffe
d'organes a partir du don du vivant, vous pouvez les
orienter vers le site d’information www.dondorganes.fr,
développé par ’Agence de la biomédecine a I'attention
du grand public.



I agence dela
l biomédecine

Siege national :

Agence de la biomédecine

1 avenue du Stade de France
93212 SAINT-DENIS LA PLAINE CEDEX
Tél.: 01 55 93 65 50

www.agence-biomedecine.fr

3 3

Crédits photos : Benoit Rajau pour I'Agence de la biomédecine - Impression : Promoprint - Edition avril 2012




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /CMYK
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<

    /BGR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /CZE <>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /ETI <>
    /FRA <>
    /GRE <>

    /HRV (Za stvaranje Adobe PDF dokumenata najpogodnijih za visokokvalitetni ispis prije tiskanja koristite ove postavke.  Stvoreni PDF dokumenti mogu se otvoriti Acrobat i Adobe Reader 5.0 i kasnijim verzijama.)
    /HUN <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /LTH <>
    /LVI <>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /POL <>
    /PTB <>
    /RUM <>
    /RUS <>
    /SKY <>
    /SLV <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /TUR <>
    /UKR <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


