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En 2002, la Belgique se pourvoit d’une législa-
tion relative & I'euthanasie, qui autorise un libre choix
de fin de vie sous des conditions strictes. Leuthanasie
est décrite dans la loi comme: «un acte volontaire de
mettre fin 4 la vie d’un patient pratiqué par un méde-
cin 4 la demande expresse de ce patient».

Sur le plan du don d’organes, la Belgique joue
également un role de précurseur.

Depuis la premiere transplantation d’organes
apres euthanasie effectuée en 2005, cette procédure a
été appliquée plus d’une trentaine de fois avec succes.

Afin de comprendre comment cette procédure a
pu avoir lieu, nous allons reprendre le développement
des différentes procédures en Belgique tant relatives
a l'euthanasie qu'au don et  la transplantation d’or-
ganes. Nous terminerons par les questions éthiques
que les différentes équipes se posent au préalable a
Iétablissement d’un tel programme afin que chaque
demande puisse trouver une réponse sereine tant
pour le patient que pour I'équipe soignante.

INTRODUCTION

A la suite d’une hémorragie cérébrale, Diane
entre dans un coma profond d’ou elle ne sortira que
trés progressivement. Elle reste un an a hopital. Sa
revalidation exige tout son courage. Elle est alors
licenciée, elle a gardé de graves séquelles et dépend
complétement d’aides extérieures. Aprés quelques
mois, elle demande avec beaucoup de conviction a
son médecin de famille a étre euthanasiée (1).

«Il m’est impossible de continuer & vivre de
cette fagon. Je ne peux plus rien faire, encore moins
toute seule. Les seuls moments que je bénis sont ceux
du soir lorsque je suis dans mon lit et que je ferme les
yeux. Toute cette aide et condescendance me rebel-
lent, mais sans aide, je ne suis rien. Je ne peux méme
pas montrer mes frustrations puisque je suis inca-
pable de crier ni méme de taper sur quelque chose.
Je suis emprisonnée dans un corps qui n'est plus le
mien, ma téte est vide. Personne ne peut s'imaginer le
sentiment que cela me cause, je suis incapable de vous
le communiquer. En fait, je suis morte, seulement j’ai
oublié¢ de mourir. On ne peut rien me reprocher: j’ai
lutté, mais il n'y a plus de progres en vue. Si mon état
actuel est le meilleur de ce que je peux encore espérer,
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jaurais mieux fait de ne pas lutter. Si j'avais été en
mesure de le faire (me suicider), je 'aurais fait depuis
longtemps, mais j’en suis incapable. Je ne peux méme
pas accumuler des comprimés ou me couper les arte-
res du poignet. Peut-étre le poignet gauche, mais je
ne crois pas pouvoir réussir. Et encore, mes enfants
me trouveraient dans le sang, ce que je ne veux pas.
Les enfants se font de plus en plus a I'idée (d’euthana-
sie). Ils se rendent compte que ¢a ne peut pas conti-
nuer ainsi».

Diane et son médecin entreprennent toutes
les formalités d’usage ainsi que les entretiens médi-
caux complémentaires propres 2 sa situation afin que
I'euthanasie puisse étre réalisée. Un mois avant la date
convenue pour I'euthanasie, elle dit 2 son médecin:
«Je veux faire don de mes organes. Au moins mon
corps servirait encore a quelque chose. Est-ce possi-
ble? Mais je ne veux pas non plus que la date prévue
soit retardée, ma famille ne pourrait pas y faire face.
Pour moi, cela ne changerait pas grand-chose. De
toute facon, je ne sais pas quel jour nous sommes.
Je ne sais méme pas ol se trouvent la cuisine ou les
toilettes ».

Apres plusieurs consultations intensives, le
comité d’éthique de 'hdpital au sein duquel doit se
dérouler I'euthanasie donne enfin son accord. Diane
en est profondément soulagée. Leuthanasie s’est
déroulée sans encombre. Elle a encore bu un verre
de vin blanc et bavardé avec ses proches. Des rires
mélés aux larmes. Son médecin traitant dit avoir res-
senti une grande entente avec sa patiente, convaincu
qu’il respectait la dignité et le droit de détermination
du patient et qu'il avait en outre permis d’offrir a
quelqu’un d’aider son prochain la ott le monde médi-
cal n'offrait pas de solution.

Pour la premiere fois, la combinaison euthanasie
et don d’organes fut mise en pratique. En Belgique,
tant 'euthanasie que le don d’organes sont soumis
a une procédure légale. Depuis des années, ces deux
procédures sont appliquées, mais séparément.

Cette histoire amorga le débat sur I'euthanasie
liée au don d’organes.

La Belgique est I'un des trois pays du monde
pourvu d’une législation relative & euthanasie,
qui autorise un libre choix de fin de vie sous des
conditions strictes. Sur le plan du don d’organes, la
Belgique joue également un réle de précurseur.

Depuis la premiére transplantation d’organes
apres euthanasie effectuée en 2005, cette procédure a
été appliquée plus d’une trentaine de fois avec succes.
Méme si sur le plan éthique cette intervention est
acceptée, la procédure reste encore peu connue. Elle
peut cependant contribuer a améliorer la qualité de
vie des personnes gravement malades et aider a en
sauver d’autres.

Afin de comprendre comment cette procédure a
pu avoir lieu, nous allons reprendre le développement
des différentes procédures en Belgique et terminer
par les questions éthiques que les différentes équipes
peuvent se poser.

1. EUTHANASIE

Depuis 2002, une loi régle 'euthanasie en
Belgique. Leuthanasie est décrite dans la loi comme:
«un acte volontaire de mettre fin 4 la vie d’un patient
pratiqué par un médecin a la demande expresse de ce
patient» (2).

1.1 Qui peut demander 'euthanasie?

La loi relative & l'euthanasie stipule clairement
qu’il est seulement question d’euthanasie lorsque le
patient la sollicite lui-méme. Ce qui ne signifie pas que
chaque demande est recue positivement.

La loi pose des criteres auxquels un patient
adulte doit répondre:

— Le patient doit étre juridiquement capable, en

mesure d’exprimer sa volonté.

— Le patient souffre d’une affection grave et
incurable avec des souffrances physiques ou
psychiques insupportables.

— Le patient doit faire une demande d’eutha-
nasie a4 son médecin. Cette demande doit
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étre volontaire, réfléchie et répétée. La
demande verbale doit étre confirmée par écrit
(«demande écrite»).

— La demande est examinée par un médecin,
mais jamais par un seul: si le patient est en
phase terminale, I'avis d’un second médecin
est requis. Si le patient nest pas en phase ter-
minale, 'avis d’un deuxiéme et d’un troisiéme
médecin est requis. De plus, au moins un
mois doit s'écouler entre la demande écrite du
patient et 'euthanasie.

En 2014, cette demande actuelle a été élargie
aux mineurs d’Age non émancipés. Le patient mineur
d’4ge qui souhaite demander I'euthanasie doit étre
doté de la capacité de discernement, faire état de
souffrances physiques (les souffrances psychiques ne
sont pas prises en compte pour les mineurs d’age) et
doit, en outre, se trouver dans une situation médicale
sans issue entrainant le déces a bréve échéance. Les
représentants légaux du patient mineur doivent mar-
quer leur accord sur sa demande (3).

Situation particuliére de la « Déclaration
anticipée »

En Belgique, toute personne majeure ou
mineure émancipée (par mineur émancipé, on entend
«personne qui a moins de 18 ans, mais qui, & la suite
d’une décision d’un tribunal de la jeunesse, nest plus
soumise a 'autorité de ses parents») peut également
rédiger une déclaration anticipée d’euthanasie dans le
cas ou elle craint de ne plus étre 3 méme de pouvoir
faire elle-méme cette demande.

Cette déclaration est valable 5 ans et n’est valide
que si la personne concernée se trouve dans un état
de coma irréversible la rendant 3 ce moment inca-
pable d’exprimer son désir d’euthanasie. Une copie
de cette déclaration doit étre remise & une personne
de confiance, au médecin de famille, 2 un proche...
Il est également possible d’enregistrer la déclaration
aupres de la commune, d’un notaire, d’association de
soins de fin de vie ou de I'’Association pour le droit de

mourir dans la dignité (ADMD).

1.2 Expérience belge

La loi exige que chaque cas d’euthanasie soit
officiellement enregistré aupres de la Commission
fédérale de contrdle et d’évaluation de [‘euthanasie.
Cette commission publie chaque année un rapport
comprenant les chiffres concernant I'euthanasie en
Belgique. Ces chiffres démontrent que le nombre
de cas d’euthanasie enregistrés augmente d’année en
année, depuis le début des enregistrements en 2002,
avec un léger ralentissement en 2014 et en 2015
(figure 1) (4).

En 2015, 2022 cas d’euthanasie ont été enregis-
trés en Belgique. Quoique la différence reste minime,
un peu plus d’hommes que de femmes ont opté pour
leuthanasie. Le plus grand groupe avait entre 60 et
79 ans (48,5 %), suivi du groupe des plus de 80 ans
(36%). Seulement 25 patients avaient entre 18 et 39
ans. Dans 1,4% des cas, I'euthanasie a été adminis-
trée A des patients se trouvant dans un coma irréver-
sible a la suite d’une déclaration anticipée.

Comme dans les premiers rapports, la commis-
sion euthanasie releve la disproportion, nettement
supérieure a la différence du nombre d’habitants des
régions flamande et wallonne, entre le nombre de
déclarations rédigées en néerlandais et en francais
(respectivement 80 et 20 %). Les raisons qui peuvent
expliquer cette disproportion restent hypothétiques.
Il n'y a cependant pas de différence dans les affections
a la base de I'euthanasie. Certains avancent un esprit
plus ouvert au déterminisme du patient dans le chef
des médecins d’expression néerlandophone.

La plupart des patients ayant bénéficié de I'eu-
thanasie se trouvaient en phase terminale (85 %) et
souffraient d’un cancer (67,7 %). D’autres patients
étaient atteints d’affections neurologiques (6,9 %), de
maladies cardiaques ou vasculaires (5,2 %), d’affec-
tions pulmonaires ou des voies respiratoires (3,1 %)
ou encore de troubles physiques. Dans 3,1 % des cas,
il s'agissait de problémes psychiatriques. Pour que sa
demande d’euthanasie soit acceptée, le patient ne doit
donc pas nécessairement souffrir d’'un cancer comme
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Figure 1. Evolution du nombre de cas d’euthanasie enregistrés annuellement

Commission fédérale pour 'Euthanasie, 2016

on le croit souvent. Beaucoup d’autres affections
peuvent mener a une demande légale d’euthanasie.

En septembre 2017, P'écrivaine francaise Anne
Bert atteinte de la maladie incurable de Charcot (ou
sclérose latérale amyotrophique) est venue se faire
soigner en Belgique. Elle a, de ce fait, pu accéder a sa
demande d’euthanasie alors que cela lui était refusé
par les autorités francaises a qui elle avait lancé un
dernier SOS. Le président de 'Association frangaise
pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD)
affirme que «cest scandaleux qu'en France on doive
aller a I'étranger pour mourir dans la dignité, comme
a une époque ol les femmes devaient fuir pour se
faire avorter».

1.3 Comment se déroule la procédure
d’euthanasie?

Tout commence avec la demande d’euthanasie
du patient au médecin: il peut sagir du médecin
généraliste ou d’un spécialiste. La demande d’eutha-
nasie n'est officielle que lorsque le patient la sou-
met par écrit. Le médecin traitant doit consulter
un médecin indépendant si le patient est en phase
terminale. Si le patient n’est pas en phase terminale,
le médecin doit demander I'avis de deux autres méde-
cins indépendants. Le troisiéme médecin doit étre un
psychiatre ou un médecin spécialisé dans le domaine
de laffection du patient. Le deuxi¢me et le troisi¢me
médecin vérifient si les conditions de la loi relative
a euthanasie sont respectées: est-il bien question
d’une souffrance physique ou psychique constante
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et insupportable qui ne peut étre apaisée? Les méde-
cins consultés rédigent un rapport et le soumettent
au médecin traitant. Ce rapport est conservé dans
le dossier médical. Ces avis sont importants pour le
médecin traitant, mais pas obligatoires.

Si le patient répond aux criteres légaux, I'eutha-
nasie peut avoir lieu. Le médecin et son patient déter-
minent le moment et les circonstances de I'euthana-
sie. Si le patient est en phase terminale, 'euthanasie
peut avoir lieu immédiatement apres la demande et
avis du second médecin. Si le patient n’est pas en
phase terminale, au moins un mois doit s’écouler
entre la demande écrite du patient et 'euthanasie. Au
cours de ce mois, les avis des deuxiémes et troisiémes
médecins peuvent étre communiqués.

En général, 'euthanasie se pratique par I'injec-
tion intraveineuse d’une substance létale. Cet acte
peut tout aussi bien avoir lieu a 'hépital (42 %)
qu’a la maison (45 %) ou dans une maison de repos
(12%). D’apres les chiffres de la commission pour
euthanasie, le patient est presque toujours entouré
de sa famille et de ses amis au moment de son

décés (4).

2. LA TRANSPLANTATION D’ORGANES

La transplantation d’organes représente une
chance de guérison pour les patients souffrant d’une
affection grave responsable de défaillance d’'un ou de
plusieurs organes. Sans greffe, le dysfonctionnement
du foie, du coeur, des reins ou des poumons peut
entrainer le décés du patient.

2.1 De la phase expérimentale au traitement a
succes

Au cours des années 70, la transplantation d’or-
ganes a évolué d’'une technique expérimentale a une
intervention courante dont les risques sont connus
et dont un nombre croissant de patients bénéficient.

Lévolution de la pratique de transplantation
vers un traitement a succes a pu se produire grice au
développement des techniques chirurgicales, mais
également aux traitements antirejets, dont la décou-
verte de la cyclosporine au cours du siecle dernier.

2.2 Lespérance de vie

Aujourd’hui, la médecine de transplantation
obtient d’excellents résultats. Alors que la survie
moyenne de greffés du coeur ou du rein atteint 10
ans, certains patients peuvent survivre plus de 25 ans
avec leur greffon. La qualité de vie de la plupart des
patients ayant subi une transplantation saméliore de
maniere significative: apres la greffe et une période
de revalidation, ils sont en mesure de reprendre leur
train de vie «normal».

2.3 La greffe d’organes en Belgique

Sept centres universitaires sont agrégés pour réa-
liser les transplantations d’organes. Ces centres sont
soumis a la loi belge relative au prélevement et a la
transplantation d’organes.

Cette loi est basée sur le systtme du consen-
tement présumé ou «opting out»: la personne qui
ne soppose pas au prélévement d’organes ou qui ne
manifeste pas sa volonté de quelque maniere que ce
soit, est présumée donneuse. L'enregistrement de
Popposition a tout prélévement se fait & 'administra-
tion communale, mais I'enregistrement de la volonté
d’étre donneur y est également possible. Cet enre-
gistrement est conservé dans le Registre national. En
cas de déces, la volonté sera respectée et personne ne
pourra s’y opposer. En cas de non-enregistrement au
Registre national, les proches seront abordés afin de
connaitre la volonté du défunt.

La loi belge attache beaucoup d’importance au
traitement respectueux de la dépouille du donneur.
Elle stipule également que le donneur ainsi que le
receveur restent anonymes. De plus, le don d’orga-
nes doit rester désintéressé, on ne peut en tirer profit
d’aucune sorte.
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Lattribution des organes doit se dérouler le plus
efficacement et le plus équitablement possible. Cette
tiche a été confiée a Eurotransplant, une organisa-
tion chapeautant tous les centres de transplantation
en Belgique, en Allemagne, au Luxembourg, aux
Pays-Bas, en Autriche, en Slovénie, en Croatie et
en Hongrie. Eurotransplant assure le suivi des listes
d’attente et veille & ce que les organes soient destinés
aux receveurs appropriés (5).

2.4 La pénurie d’organes_

La médecine de transplantation est victime
de son succes. Méme dans un petit pays comme la
Belgique, grice a la greffe d’organes, des vies sont
sauvées tous les jours. De plus en plus de patients en
bénéficient, mais le nombre d’organes disponibles
provenant du don d’organes ne suffit pas a couvrir les
besoins.

Depuis plus de vingt ans, la Belgique et 'Espa-
gne se trouvent au plan mondial dans le peloton de
téte en mati¢re du nombre de dons d’organes et de
transplantation (6). En 2015, la Belgique comptait
31,6 donneurs par million d’habitants (pmp), soit
presque le double de celui des pays voisins mem-
bres d’Eurotransplant, comme ’Allemagne (10,9)
et les Pays-Bas (16,8). Ce résultat est di & notre
systeme légal basé sur le consentement présumé ou
«opting out», aux campagnes de sensibilisation du
gouvernement ainsi qua celles des associations, et a
Iengagement des équipes médicales des services de
soins intensifs impliqués dans la détection de can-
didats potentiels. En 2015, 87,3 greffes par million
d’habitants ont été réalisées dans notre pays et 45,5
en Allemagne. La pénurie d’organes est la cause du
nombre limité de transplantation et donc du déces
du patient en liste d’attente.

2.5 Conséquences de la pénurie d’organes

La pénurie a plusieurs conséquences parmi les-
quelles de longues listes d’attente, un délai d’attente
plus long, une maladie plus évolutive, une qualité de

vie médicale et sociale en recul, une libération des
criteres de qualité et une survie moindre tant en liste
d’attente quapres la greffe.

En 2013, 640 donneurs potentiels ont été réfé-
rés, dont seulement 306 (48 %) sont devenus don-
neurs effectifs chez qui on a prélevé au moins un
organe. La méme année, 93 patients sont décédés
en attente d’'une transplantation. Une soixantaine de
patients ont été retirés de la liste d’attente active a la
suite d’une trop grande détérioration de leur état de
santé. Les patients en attente d’une transplantation
d’un coeur (23 %), d’'un poumon (19 %) ou d’un foie
(16%) couraient plus de risques de décéder avant de
bénéficier de I'organe approprié que ceux en attente
d’un rein (3,5 %) ou d’un pancréas (0 %) (7).

2.6 Comment remédier a la pénurie d’organes?

Au 21¢siecle, le défi consiste a pallier ce manque
d’organes.

Afin d’accroitre la transplantation d’organe, dif-
férentes solutions ont été mises en place dans certains
pays.

Pour sa part, outre 'assouplissement des stan-
dards de qualité des donneurs, la Belgique a déve-
loppé le prélévement d’organe a partir de:

— donneur en mort cérébrale
— donneur en arrét circulatoire
— donneur vivant
Les donneurs dont le déces survient apres
arrét circulatoire sont classés selon les catégories de
Maastricht (8) adaptée a la pratique belge (9):
— Catégorie I: Déces constaté a 'arrivée des
secours
— Catégorie II: Echec des manceuvres de réani-
mation cardio-pulmonaire
— Catégorie III: Arrét circulatoire aprés désesca-
lade thérapeutique
— Catégorie IV: Arrét cardiaque chez un don-
neur en mort cérébrale

— Catégorie V: Euthanasie (Belgique, Pays-Bas)
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Les deux premiéres situations correspondent a
une procédure «non contrdlée», alors que les trois
suivantes sont « controlées ».

Dans notre pays, la plupart des organes pro-
viennent de patients décédés a la suite d’un arrét du
fonctionnement cérébral. Il y a eu 321 donneurs
ayant donné lieu a une greffe en Belgique en 2016
(28 pmp) dont 226 en mort encéphalique (DEME
ou Donation after Brain Death [DBD]) et 95 (30 %)
déclarés décédés apres arrée circulatoire (DDAC ou
Donation after Circulatory Death [DCD]). Parmi
ces DDAC, 5 (5%) ont pu donner leurs organes
apres leur euthanasie (catégorie V) (10).

Le don d’organes provenant de patients ayant
opté pour I'euthanasie peut aider a pallier la pénurie
d’organes.

3. CEUTHANASIE ET LE DON D’ORGANES

3.1 La premiére fois

Lorsqu’en 2005, le médecin de famille
a contacté 'hépital universitaire d’Anvers avec la
demande de prélever les organes apres 'euthanasie de
sa patiente, le respect de la volonté de sa patiente a été
entendu. Apres consultation du patient et de I'équipe
de transplantation et avec I'accord de la direction de
I'hopital, le comité d’éthique a donné le feu vert et a
établi des directives garantissant le bon déroulement
de la procédure:

— La patiente et sa famille devaient comprendre
clairement la signification de ce choix.

— La combinaison euthanasie et don d’organes
signifiait que 'euthanasie se déroulerait & 'ho-
pital et non pas a la maison, comme prévu.

— Avant I'euthanasie, Diane devait encore subir
quelques examens simples pour évaluer la
qualité de ses organes.

— Léquipe ayant participé a 'euthanasie ne
pouvait étre impliquée dans le prélevement

et la transplantation des organes. Le comité
d’éthique avait exigé la séparation la plus
stricte possible entre la procédure d’euthanasie
et le don d’organes.

— Leuthanasie devait étre effectuée par un
médecin de 'hopital.

— Seuls les médecins et infirmiers expérimentés
seraient impliqués dans la procédure, et ce,
sur une base volontaire.

— Le prélévement des organes a été effectué
apres le constat clinique de l'arrét circulatoire
et la certification du déces par trois médecins
indépendants de la transplantation.

— Lattribution des organes aux patients de la
liste d’attente a été organisée, comme d’habi-
tude, par I'intermédiaire d’Eurotransplant.
Compte tenu de la situation particuliére, il
a été décidé que seuls des patients belges en
seraient bénéficiaires. Toutefois, pour éviter
les conflits d’intéréts, on a choisi des patients
appartenant a d’autres centres de transplan-
tation que celui de 'hopital ayant effectué le
prélévement.

— Les centres de transplantation auxquels les
organes ont été attribués ont été informés que
les organes provenaient d'un donneur ayant
opté pour I'euthanasie. Les greffes ont été réa-
lisées avec succes (foie, reins et ilots de pan-
créas).

3.2 Quels patients sont susceptibles de faire un
don d’organes apres euthanasie?

Apres cette premiére mondiale, la combinaison
euthanasie et don d’organes a été appliquée plusieurs
fois dans d’autres hopitaux, chaque fois a la demande
expresse du patient.

Le don d’organes apres euthanasie est donc pos-
sible, mais pas dans le cas de tous les patients. Cela
dépend de la spécificité de la maladie, de I'age du
patient, de la phase terminale ou non terminale de sa
maladie ou §'il s'agit d’un coma, etc.
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Entre 2005 et 2012, 16 prélevements d’organes
apres euthanasie ont été effectués en Belgique. Pour
8 patients, la demande d’euthanasie était motivée par
des souffrances insupportables dues a une affection
neuromusculaire et 3 patients souffraient d’une affec-
tion neuropsychiatrique. Les organes prélevés et gref-
fés étaient des reins, des foies, des ilots pancréatiques
et parfois des poumons. Le cceur de ces donneurs n’a
pas pu étre utilisé, car comme toute procédure DCD,
le déces a été prononcé apres I'établissement de I'arrée
circulatoire et donc cardiaque. Les donneurs poten-
tiels d’organes apres euthanasie sont des patients dont
le déces nest pas prévisible a bréve échéance et dont
laffection est compatible avec le don d’organes.

La plupart des patients qui recourent a I'eutha-
nasie, souffrent d’une forme de cancer et ne sont pas
susceptibles de faire un don d’organes. Des patients
qui n’étaient pas en phase terminale ayant eu recours
a leuthanasie en 2013, 141 étaient des donneurs
potentiels. 24 patients dans un coma irréversible
étaient aussi donneurs potentiels. Pour 2013, il s’agis-
sait donc de 165 donneurs d’organes aprés euthana-
sie. Cela parait peu au vu des 1807 cas d’euthanasie
enregistrés la méme année, mais a la lumicre de la
pénurie d’organes et du fait que chaque donneur peut
céder jusqu'a trois organes (foie, reins, poumons) et
permettre jusqu’a cinq transplantations, il s'agit d’'un
potentiel important.

3.3 Le don d’organes apres euthanasie: pour
quels résultats?_

Au total, 54 patients ont été transplantés avec
un organe d’un de ces donneurs: 30 ont reu un rein,
14 un foie et 10 ont subi une double transplantation
de poumons. En plus, des ilots pancréatiques ont
été prélevés pour la greffe de cellules béta productri-
ces d’insuline chez les patients diabétiques (1). Les
résultats de ces greffes de reins, poumons et foies
sont tout aussi satisfaisants que ceux des autres trans-
plantations. Sans doute en est-il ainsi parce que les
personnes se trouvaient relativement en bonne santé
au moment de euthanasie, qu’elles n’avaient pas

subi d’agonie, que la circulation sanguine n’avait été
interrompue que bri¢vement et que, par conséquent,
les organes avaient été moins endommaggés avant leur
prélévement.

3.4 Les premieres réactions

Apres la publication des premiers résultats des
cas de don d’organes apres euthanasie, certains jour-
naux étrangers ont fait écho de réactions indignées
soit par rejet de I'euthanasie, soit par manque de
compréhension de la procédure liant euthanasie et
don d’organes.

Tout d’abord, il est clair que chaque action doit
a tout moment se dérouler conformément aux lois
belges relatives a I'euthanasie et a la transplantation
d’organes. En outre, I'action doit se conformer uni-
quement aux souhaits du patient. Tous les cas de
don d’organes aprés euthanasie ont été exécutés sur
demande expresse du patient.

3.5 Ft ensuite

Depuis lors, les organes prélevés apres euthana-
sie sont alloués par Eurotransplant a tous les centres
de transplantation des pays autorisant le don d’or-
ganes aprés euthanasie sans exclusion du centre ol
est réalisé le prélévement. Les Pays-Bas acceptent et
pratiquent également ce type de préléevement et de
transplantation d’organe.

4, REFLEXIONS ETHIQUES

4.1 Défis éthiques

La question du don d’organes aprés eutha-
nasie est délicate et sensible. Pour rappel, les don-
neurs potentiels d’organes aprés euthanasie sont des
patients dont le décés n'est pas prévisible a breve
échéance et dont l'affection est compatible avec le
don d’organes.
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— Loffre de don d’organes par un patient dont
la demande d’euthanasie a été acceptée doit
étre prise en compte dans le méme respect de
la volonté du patient. La perspective de don-
ner ses organes est porteuse de sens pour le
patient. Elle ne peut cependant pas étre utili-
sée par le patient au préalable pour justifier ou
faciliter 'acceptation de I'euthanasie

Face a la disproportion entre 'offre et la
demande d’organes, ne serait-ce pas faire
preuve d'un manque d’éthique que d’ignorer
cette demande du don d’organes aprés eutha-
nasie en raison du nombre limité des organes
et du déces de patient en attente d’une trans-
plantation salvatrice?

Lorsquil sagit d’'une combinaison euthanasie
et don d’organes, deux procédures médicales
soigneusement définies par la loi sont simul-
tanément mises en ceuvre. Dans la pratique,
on séparera toujours les deux procédures aussi
strictement que possible. A cette fin, on ne
parle de la possibilité du don d’organes au
patient que si la demande d’euthanasie a écé
accordée. D’autre part, on sépare au mieux les
équipes médicales impliquées dans les deux
procédures. Il est impensable qu'un médecin
attaché au service de transplantation soit le
méme que celui qui s'occupe de la demande
d’euthanasie. De cette fagon, on essaye d’évi-
ter les conflits d’intérét, mais aussi d’exercer
une certaine pression. Pourtant, une sépara-
tion trés rigoureuse n'est pas toujours réali-
sable. Lexamen que le patient subit avant de
bénéficier de I'euthanasie et qui objective la
qualité des organes est effectué par le médecin
de I'équipe de transplantation.

Une fois que les substances provoquant |'eu-
thanasie ont été injectées, un médicament
(héparine) est administré en vue de préserver
les organes. Ce produit n’a aucun effet sur
Peuthanasie méme, mais est une préparation
au prélevement des organes afin d’en amélio-
rer la qualité.

— Conformément a la loi sur les droits du

patient, celui-ci devrait avoir I'opportunité
d’étre informé de toutes les options médi-
cales telles les soins palliatifs, mais également
'euthanasie. Est-ce que cela implique le don
d’organes?

Est-il acceptable qu'un médecin soumette lui-
méme au patient la possibilité de combiner
euthanasie et don d’organes? Ou le risque
que le patient se sente mis sous pression est-il
trop important? Et plus particuli¢rement si le
patient souffre de douleur psychique ou est
suicidaire chronique?

Les patients malades de longue durée se
sentent souvent un fardeau pour leur envi-
ronnement immédiat et pour la société. Ils
cherchent a donner un sens a leur vie. Le don
d’organes peut jouer un réle trés important
dans leur processus d’acceptation. Faire don
de ses organes ou de son corps a la science
peut leur donner le sentiment d’apporter une
valeur ajoutée a leur vie. Cependant, cela ne
doit pas étre la seule raison pour poursuivre la
procédure d’euthanasie. La discussion sur le
don d’organes ne doit-elle commencer qu'une
fois la demande d’euthanasie évaluée et accep-
tée?

Si un patient décide de faire don de ses
organes aprés euthanasie, tout un processus
est mis en marche. Des mesures sont prises
pour faciliter 'euthanasie et le don d’organes
et 'équipe de transplantation est informée. Il
est tres important que le patient puisse garder
une liberté absolue, et ce, jusqu’au dernier
moment. Le patient ne doit nullement se sen-
tir obligé de continuer la procédure en raison
d’une concertation multidisciplinaire com-
plexe. La valeur ajoutée que le don d’organes
représente pour le patient n’est pas une fin
en soi. Le patient doit pouvoir changer d’avis
a tout moment du processus. Une vigilance
accrue est certainement nécessaire a I'égard
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des personnes vulnérables, par exemple, celles
ayant une faible estime de soi.

Le don d’organes apres euthanasie ne peut
se faire qu’a I'hépital. Cest un médecin atta-
ché a cet hopital qui doit pratiquer I'eutha-
nasie et légalement sur une base volontaire.
Quelle place pour le médecin de famille a
qui la demande avait été adressée? Ne peut-il
pas accompagner son patient sinon participer
activement a I'euthanasie ?

Que répondre a la personne qui propose de
donner un rein de son vivant avant de procé-
der & son euthanasie afin d’améliorer la qualité
de cet organe pour la greffe?

D’autres pourraient regretter de ne pouvoir
donner son cceur. Actuellement, c’est léga-
lement impossible, car 'arrét cardiocircula-
toire est nécessaire pour prononcer le décés du
patient. Le patient pourrait préférer un type
d’euthanasie permettant le don de son coeur
comme d’autre demande que la procédure
protege leur poumon afin de ne pas prendre le
risque d’une inhalation post-mortem immé-
diate.

En dépit des circonstances et de 'environ-
nement de 'hopital, il faut veiller a ce qu'un
adieu serein et intime soit possible. Léquipe
médicale impliquée doit étre consciente de
Pimpact de la procédure d’euthanasie sur le
patient et ses proches. Toute pression procé-
durale supplémentaire doit étre aussi minime
que possible pour le patient et sa famille.

4.2 Considérations pour les patients et la

famille

La patient demandeur d’une euthanasie a déja

arcouru un long chemin d’examens et de traite-
long ch d

ments médicaux. Demander [’euthanasie, obtenir la

permission, dire au revoir a la famille et aux amis,

dire adieu a la vie elle-méme... Il s'agit d’une étape

douloureuse pour tout le monde. Faire don de ses

organes demande encore un effort supplémentaire. Il
est trés important que les points suivants soient clairs
pour tout le monde, et ce, dés le début:

— Le retentissement émotionnel et affectif res-

senti par la famille doit impérativement étre
pris en compte dans 'organisation d’une
euthanasie. Les membres de I'équipe soi-
gnante doivent y étre préparés pour entourer
la famille avec respect et empathie.

Le patient qui a demandé et obtenu ['eutha-
nasie et qui désire faire don de ses organes,
doit d’abord subir des examens médicaux tels
qu'un test sanguin et d’autres analyses plus
spécifiques. Sur la base de ces examens, les
médecins peuvent déterminer sil existe des
contre-indications au don et recueillir des
données importantes relatives a la transplan-
tation.

La protection de la qualité des organes qui
seront prélevés impose de réaliser 'euthanasie
en salle d’opération. Le médecin responsable
du patient peut évoquer une sédation préa-
lable qui sera réalisée en chambre en présence
des proches apres lui avoir fait leur adieu. Cela
signifie que les proches nont qu'un temps
limité aupres du défunt avant que celui-ci ne
soit transporté a la salle d’opération.

Si le patient ne souhaite pas de sédation au
préalable, il sera transféré directement au
quartier opératoire. La famille pourra faire
ses adieux en chambre ou a I'entrée du bloc
opératoire. Certaines familles demandent de
pouvoir accompagner leur proche en salle
d’opération. Une réflexion institutionnelle
préalable permettra au personnel d’y répondre
ou de justifier la procédure qu’il a mise en
place.

— Apres le prélévement des organes, le corps

est traité selon les souhaits du défunt et de sa
famille. Une cérémonie d’adieu normale est
alors possible.
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CONCLUSION

En 1986, la Belgique a adopté une loi qui régle
la transplantation et le prélévement d’organes. En
partie grice a cette législation basée sur le principe du
consentement présumé, dit «opting out», la Belgique
est 'un des pays qui compte le plus de donneurs d’or-
ganes par million d’habitants. Mais apparemment
cela ne suffit pas, la demande d’organes dépasse de
loin l'offre. La médecine de transplantation est un
exemple de réussite, mais vu le manque de donneurs,
des listes d’attente se sont formées. Lattente peut
prendre des années et tous les patients ne trouvent
pas un organe compatible 4 temps.

Depuis 2002, la Belgique dispose aussi d’une loi
relative a I'euthanasie. D’année en année, le nombre
de demandes d’euthanasie augmente. Plusieurs affec-
tions ouvrent la voie & une demande valide d’eutha-
nasie. Certaines maladies n’affectent pas tous les
organes du patient et un certain nombre de patients
sont donc susceptibles de faire un don d’organes
apres euthanasie.

En 2005, la combinaison euthanasie et don
d’organes a été appliquée pour la premiére fois. Diane
a posé la question a son médecin généraliste en indi-
quant que le don de ses organes serait une fagon de
donner un sens 2 sa vie et & sa mort. Aprés un exa-
men attentif de sa demande par le médecin, I'équipe
médicale et le comité d’éthique de I'hépital, celle-ci
a été accordée. 1l s'agissait d’'une premiere belge et
méme mondiale. Depuis lors, plus de 30 patients ont
donné leurs organes apres euthanasie en Belgique.
Ces patients ont généralement la possibilité de faire
don de plusieurs organes et contribuent ainsi a 'amé-
lioration de la santé de plusieurs patients receveurs.

D’apres les résultats, ces organes sont, dans la
plupart des cas, de bonne qualité. Compte tenu de
la pénurie d’organes, la possibilité du don d’organes
aprés euthanasie devrait étre plus largement répandue
pour aider a satisfaire les listes d’attente.

La combinaison euthanasie et don d’organes
signifie que deux procédures codifiées séparément par
le législateur entrent en action simultanément. Dans
les deux procédures, I'autonomie du patient prime.
Le don d’organes apres euthanasie peut apporter un
sentiment d’utilité aussi bien au patient qu’a son
entourage. La combinaison des deux procédures ne
devrait exercer aucune pression sur le patient. Tout
doit se passer sereinement et selon les souhaits du
patient. Mais tous ceux-ci doivent-ils étre toujours
satisfaits? Les défis que pose le don d’organes apres
euthanasie doivent étre soumis a des débats publics.
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