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ASSOCIATION FRANCAISE
DES FAMILLES
DE DONNEURS D'ORGANES

Association dédiée a
I’AFFDO vise
familles de donneurs, en les accompagnant et
en les honorant.

L’'AFFDO

la cause du don
le soutien aux

L’AFFDO s’adresse a toute famille de donneur qui en exprime le besoin, a la fois au moment ou se pose la
question de I'éventuel don pour la greffe, et ultérieurement a la décision prise — quelle qu’elle soit.

L’AFFDO se met au service des familles, en s'appuyant sur une équipe de bénévoles disponibles pour :

un accompagnement des proches par I'écoute et I'échange, une orientation vers des soutiens spécialisés ;

une offre de services pratiques (transport, hébergement) ;
une facilitation des démarches administratives.

L’AFFDO vise a recenser, faire émerger et mettre en ceuvre toutes les actions qui peuvent faciliter la
traversée et améliorer le vécu de situation des proches d’'un donneur d’organes.

Pour ce faire, I'AFFDO agit toujours en lien étroit avec les
équipes de coordination hospitaliere des prélevements, et
recherche en permanence des passerelles avec les autres
intervenants sur le sujet du don d'organes.

Depuis 2012, la Journée nationale consacrée au don d'organes
est également dédiée « en reconnaissance aux donneurs ».
Dans cet état d’esprit dessiné par I’Agence de la biomédecine,
I'AFFDO s'engage a valoriser le geste du don altruiste — qu'il
s'agisse du don post-mortem ou de tout don choisi du vivant
pour la greffe.

Marquer, au sein de notre société, une reconnaissance envers
les donneurs et leur rendre hommage a travers des lieux
symboliques ou des commémorations, est une maniére de
faire passer un message simple et fort sur le don d’organes :
merci aux donneurs.

Parce que la cause du don d’organes est un sujet qui nécessite
la parole et le débat public, 'AFFDO se consacre aussi a
I'information et au positionnement de tout public sur le don
d’organes.

Faire mieux connaitre et mieux comprendre le don d'organes
dans notre pays est un moyen de le rendre mieux accepté.

En faisant connaitre massivement le cadre légal du
consentement présumé, en délivrant une information compléte
et authentique pour un choix libre et éclairé, et en incitant
chacun a faire connaitre sa position a son entourage, on
favorise la possibilité d'un oui au don pour la greffe !

Pourquoi s’adresser aux familles ?

La question du don d'organes se pose
toujours dans des circonstances de déces
particulieres et délicates : celles de la mort
encéphalique. C'est une mort inattendue,
brutale, dans la plupart des cas la
conséquence d‘un accident vasculaire
cérébral, ou dun grave traumatisme

cranien.
Les familles confrontées a la mort
soudaine d'un proche sont souvent

atterrées et dans un profond désarroi.
Lorsque I'équipe de coordination
hospitaliere évoque la question du don
d’organes avec les proches, comme la Loi
le prévoit, ce n'est pas /accord de la
famille qui est demandé, mais /e
témoignage de la volonté manifeste du
défunt qui est recherché.

Malheureusement si le sujet n'a jamais été
évoqué auparavant, la famille n'aura que
son propre avis a donner.

La réponse est urgente a donner. Et dans
le contexte de deuil, le choc et la peine qui
bouleversent les repéres conduisent trop
souvent au refus du don exprimé par la
famille sans connaitre le véritable choix du
défunt concerné (1 cas sur 4 donneurs
possibles).

« Dire son cholx sur le down d’organes et
comnaltre celul de ses proches, c'est s’assurer que la volowté de
chacun sera connue, comprise et respectée. »



Le don d'organes

Un enjeu essentiel : sauver des vies

La cause du don d'organes est encore mal appréhendée par le
grand public en France. Les enquétes d‘opinion montrent que
les Francais ont intégré le don d'organes dans leurs
préoccupations relatives a la santé. Ils sont aujourd’hui
conscients de I'enjeu que représentent le don d’organes et la
greffe, et y sont massivement favorables : 85% déclarent
qu'ils sont favorables a faire eux-mémes don de leurs organes
(étude Agence de la biomédecine / Ipsos, septembre 2006).

Pourtant, Le taux d‘opposition au prélevement d’organes se
situe en France depuis plusieurs années au-dela de 32%.
Dans la plupart des cas, cette opposition est exprimée par la
famille du défunt, dans un moment d’émotion et de
souffrance lié au deuil, et sans connaitre le véritable souhait
de la personne décédée.

17.000 personnes par an sont en attente de greffe en
France, alors que seulement 5.000 transplantations
sont réalisées chaque année. Or, chaque année, plusieurs
milliers de greffes potentielles sont perdues pour cause
d’opposition au prélévement.

Faire reculer le refus de prélévement exprimé par les familles,
pour faire progresser le don pour la greffe, est d'une
importance capitale.

Des milliers de vies chaque année sont en jeu.

Que dit la Loi en France ?

La loi frangaise pose, depuis 1976, le principe du
consentement présumé : tout le monde est
considéré comme donneur potentiel, sauf celui
qui a exprimé, de son vivant, son opposition au
don d'organes.

C'est pourquoi il n'existe pas un « registre de
donneurs ».

Seul le témoignage de la famille sera pris en
compte. C'est a elle de dire quelle était la volonté
manifeste de la personne décédée.

C'est pourquoi il est capital d’avoir évoqué le
sujet de notre vivant pour faire connaitre
clairement notre position.

Porter une carte de donneur n‘a pas de valeur
légale, mais est un indice qui peut utilement
rappeler ou confirmer a notre entourage notre
position.

En Languedoc-Roussillon :

5 établissements hospitaliers sont autorisés a
prélever dans la région Languedoc-Roussillon,
mais seul le CHRU de Montpellier pratique les
transplantations.

En 2012, 158 déces en situation de mort
encéphalique ont été recensés, aboutissant en
définitive a 75 donneurs (chiffre le plus élevé
depuis le démarrage de l'activité de greffe, et
au regard de la démographie régionale, c’est
légérement supérieur a la  moyenne
nationale).

Ces dons pour la greffe, répartis dans et hors
région Languedoc-Roussillon, ont sauvé 306
patients qui ont pu ainsi étre transplantés
d'un organe; ils ont aussi bénéficié a
plusieurs centaines d'autres patients greffés
de tissus (cornée et peau notamment).

223 patients ont été greffés en 2012 au CHRU
de Montpellier (rein, foie, cceur, pancréas).
Mais environ 600 personnes de la région
avaient besoin d'une transplantation.

36,7% des situations ou le don pour la greffe
aurait été techniquement possible, ont abouti
a une opposition au prélevement témoignée
ou exprimée par la famille du défunt.

Plus de 2000 personnes vivent aujourd’hui en
Languedoc-Roussillon grace a une
transplantation réussie.

Un don rare et précieux

Le don d'organes aprés la mort n’est possible
que dans des conditions rares : le défunt doit
étre en situation de mort encéphalique, en
contexte médicalisé. Ce sont alors les machines
de réanimation qui maintiennent artificiellement
en fonctionnement, pendant quelques heures
apres la mort, les organes.

Cette situation représente moins de 1% des
morts a I'hopital, soit environ 3000 cas par an
en France.

Chaque cas est rare. Chaque don est précieux.

« La greffe est un acte médical

de La derniere chance,

Donwner = Sauver »



L’AFFDO en actions

Association d'initiative montpelliéraine, I’AFFDO a vocation a travailler a terme a I'échelle du territoire national.

~ 2012 ~

L’année du lancement de I’AFFDO a aussi été celle d'une
opération innovante : une grande campagne d’information et de
positionnement sur le don d’organes, réalisée face-a-face a la
rencontre de la population dans les rues de Montpellier.

Pendant 5 semaines, entre octobre et décembre 2012, une équipe de 5
mobilisateurs (dont 4 jeunes en mission de Service Civique) a sillonné les
rues de Montpellier, au contact des habitants.

. » Plus de 2000 entretiens individuels ont ainsi été menés, permettant
a autant de personnes de s'informer sur le don d’organes et d’engager
une réflexion de positionnement personnel.

1200 personnes sont reparties de ces entretiens avec une carte de
donneur d’organes, et 3 cartes-témoins a remettre a leurs proches pour
dire leur décision et également connaitre a cette occasion la position des
membres de leurs familles, démuiltipliant ainsi I'impact de campagne.
L’AFFDO est par ailleurs intervenue lors d’événements publics comme
Antigone des Associations (9 septembre) et la Comédie de la Santé (19
et 20 octobre).

~ 2013 ~

L’AFFDO déploie son action en direction des familles de donneurs d’organes :

e Mise en place a Montpellier d'une équipe de répondants bénévoles a la disposition des familles. Formée
préalablement, mobile, joignable a tout moment, cette équipe sera préte a se déplacer et a rendre
service aux familles de donneurs qui le souhaitent ou qui en ont besoin.

e Création d’un livret intitulé « Le don d'organes vécu par les familles », mis a disposition des personnes
concernées par la question du don d'organes posée pour un proche décédé, dans les services hospitaliers
de coordination des prélévements au niveau national. Chaque histoire de don d’organes est unique. Mais
les interrogations et les émotions ressenties sont souvent semblables. Elles seront abordées dans ce
livret, a travers le témoignage et les histoires vécues d‘autres familles et d'autres proches qui y ont été
confronté.

L’AFFDO poursuit ses opérations de sensibilisation au don d’organes, aupreés de tous les publics :
o Interventions dans les lycées, les universités, les entreprises, les collectivités locales, pour informer sur le
don d’organes et inviter a partager son positionnement avec ses proches.
¢ Renouvellement d’une campagne face-a-face a la rencontre de la population dans les rues de la ville.
e Participation aux événements publics de Montpellier pouvant promouvoir le don d‘organes.
e Recherche de partenariats avec le milieu sportif pour associer la cause du don d’organes a des coups
d’envoi médiatisés.

L'AFFDO lance des initiatives pour rendre hommage aux donneurs et a leurs familles :
e Participation a la création a Montpellier d’'un lieu de mémoire dédié a la générosité du don pour la greffe.
e Réalisation d'un temps symbolique de remerciements aux donneurs.

L’AFFDO contribue au projet d’'un espace de vie et de parole dédié a tous ceux qui sont concernés
par I'acte du don et de la greffe :

« Maison du don pour la greffe », cet espace permettant I'accueil et 'accompagnement des familles de donneurs
dans un lieu de convivialité sera aussi un centre de ressources (documentation, relation d’aide, services) consacré
a la cause du don d’organes.



4 manieres d'agir avec nous

Devenir partenaire mécéne
Soutenez les actions de I’AFFDO pour le don d'organes et les familles de
donneurs,
¢ en offrant un don libre pour I'ensemble des activités
e en versant une contribution affectée a un projet en particulier
e en organisant un mécénat de compétences
Un recu fiscal est systématiquement délivré.

Mobiliser autour de soi
Dans votre entreprise, dans votre collectivité locale, dans votre
association,
e aidez-nous a organiser des séances dinformation et de
sensibilisation au don d’organes
o offrez une visibilité a I'AFFDO et a ses campagnes dans vos
journaux internes et vos réseaux de communication

Créer un événement
Proposez vos services, vos locaux, vos opportunités,
e pour promouvoir le don d'organes
e pour lever des fonds au profit de I’'AFFDO

Apporter un service
Pour les familles de donneurs,
e une mise a disposition d’hébergement
¢ une facilitation d'accueil, de transport, de télécommunication

Pourquoi vous engager a nos cotés ?

Parce que la cause du don d’organes est un engagement
qui porte des valeurs fortes : la solidarité, le don gratuit
et le sens de I'humanité.

Parce que nous sommes toutes et tous concernés par le
sujet.

Parce qu'il s'agit d’'une mobilisation d'intérét général, au
carrefour d’un enjeu de santé publique et d'une question
de société.

Parce que son but ultime est de sauver des vies.
Parce qu'il s'agit d'une mission porteuse d’engagement
citoyen, de générosité, qui provoque du changement

social positif.

Parce que chaque année en France, 17000 patients
attendent une greffe pour étre sauvés.

Donnez, défiscalisez !

L’AFFDO, association reconnue
dintérét général, est autorisée a
émettre des regus fiscaux qui

permettent aux particuliers comme
aux entreprises de bénéficier de
réductions d'impots.

Cest une maniere citoyenne et
responsable d‘affecter comme bon
vous semble une partie de vos impoOts
que vous devez de toute facon verser !

Soutien d’un particulier

66% du montant du don est
directement déductible des impdts, le
solde étant reportable sur 5 années.

Exemple : un don de 300 € revient en
définitive a débourser 104 €.

Soutien d’'une entreprise

60% du montant de votre participation
est déductible du montant de I'impot
sur les sociétés (dans la limite de 5%o
du chiffre d'affaires).

Exemple : un don de 5000 € permet
une réduction d'impot de 3000 €.

Le ruban vert est le symbole
mowndial du down d’organes



Ils nous font confiance et nous accompagnent

Partenaire dés le démarrage de I’AFFDO, la Ville de Montpellier apporte un soutien financier
aux actions de I'association, et accompagne son développement.

Le Maire de Montpellier, Mme Hélene Mandroux, est particulierement sensible a la cause du
don d'organes, souhaitant faire de notre ville une cité exemplaire pour cette cause, et se
mobilisant tout particulierement pour rendre hommage aux donneurs et a leurs familles.

Montpellier

L’AFFDO travaille en lien étroit avec I'équipe de coordination hospitaliere
des prélevements du CHRU de Montpellier, dirigée par le Dr Florence
Vachiéry-Lahaye, qui est régulierement consultée dans le cadre du

, f—nfl P
developpement de |'association. MONTPELLIER

CENTRE HOSPITALIER REGIONAL UNIVERSITAIRE

Etablissement de santé spécialisé pour les patients atteints par la
maladie d'Alzheimer, la clinique Les Jardins de Sophia apporte un
mécénat a I’AFFDO, et a noué un partenariat pour des actions de
sensibilisation réalisées par I’AFFDO auprés de son personnel.

En partenariat avec l'association Concordia et la SCOP Voix Publique, i? { - .
L’AFFDO accueille 4 jeunes Volontaires qui consacrent six mois de leur vie ' S E R V i C E

a des projets d'utilité sociale, dans le cadre de missions agréées par 3 C‘VEQME

I’Agence du Service Civigue, qui cofinance le dispositif. . L
DES VALEURS, UN ENGAGEMENT

& D Premier réseau de soins privés en Languedoc-Roussillon, le groupe OC Santé réunit et gére 13
établissements de santé regroupant toutes les disciplines médicales : chirurgie, gynécologie-
obstétriqgue (maternité), médecine, rééducation fonctionnelle, soins de suite-convalescence,
psychiatrie et retraite. Mécéne de I’AFFDO, le groupe OC Santé fait bénéficier son personnel de
sensibilisation a la question du don d’organes.

Medtech S.A.S. est une entreprise au service de la santé dont la mission consiste a

étendre a une plus large échelle I'utilisation des technologies médicales pour le

bénéfice des patients, des praticiens et des organismes de santé. Elle congoit, dt |1
développe et met sur le marché une nouvelle génération de technologie d‘assistance me ecC
aux gestes médico-chirurgicaux contribuant a la mise en ceuvre de traitements plus

sirs, plus efficaces et moins invasifs. Elle apporte son soutien financier a 'AFFDO.

Rgjolgnez-nous |



L'équipe

L'association AFFDO est dirigée par une équipe bénévole.

Elle peut accueillir, pour des missions en lien avec son objet social, des Volontaires engagés en Service Civique et
des stagiaires étudiants.

Elle développe son action en organisant progressivement un réseau de bénévoles actifs au service des familles
touchées par la question du don pour la greffe.

Les membres du bureau

M. Armand Siboni, Président

M. Gérard Garcia, Vice-Président

Mme Gilda Gianola, Trésoriere

Mme Annie Yague, Secrétaire générale
Mme Danielle Garcia, Secrétaire adjointe

M. Jacky Vesper, responsable communication
M. Jacques Paris

Contact

Immeuble Le Triangle
17°™ étage

26 allée Jules Milhau
34265 Montpellier Cedex 2

H> DO Téléphone : 07 88 52 04 87
Courriel : contact.affdo@gmail.com
ASSOCIATION FRANCAISE

DES FAMILLES Retrouvez nos actualités sur ﬂ
DE DONNEURS D'ORGANES

DON d’'ORganes

je m'informe, je le dis

www.dondorganes.fr
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