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Un mouvement de bénévoles
au service de la vie

d Historigue et missions

En aodt 1969, ) | 6i nstigation du professeur J
une poignée de volontaires, ni malades, ni greffés, ni médecins, ont créé la Fédération

des Associations pour | e Don d6éOrganes.
1 s 0 a g ireségoluer les coseiencés aes citoyens, et solliciter leur adhésion au

don déorganes, une th®rapeutique nouvell
Les parlementaires suivent le mouvement en adoptant, le 31 décembre 1976, la loi
Caillavet sur le consentement présumé par la suite reprise dans de nombreux pays.

i1it® f

13 février 1978 ; |l a F®dJ®r ati on est reconnue dobéut
orte de SO0

s
Fid | e ° ses mi ssi ons ddéorigine, f
FRANCE A D &fie nosréngerit & :

e Promouvoirlesdons doéor-matene s dprost | e respect de | 6®t
«anonymat- gratuitéi volontariat »

e Diffuser la carte de donneur

e  Promouvoir le don de moelle osseuse, et enrichir le registre des volontaires

e  Promouvoir le don de tissus et de cellules

e Soutenir la réflexion des pouvoirs publics en vue de la révision de la loi de bioéthique

d Au contact de tous les publics

Des hommes

e 1400 bénévoles animent les 83 associations départementales
46 % d 06ihbd ¥hae éemmes

48 % ont une activité professionnelle

57 % sont des bénévoles réguliers

22 % ont entre 18 et 44 ans T 60% entre 45 et 64 ans T et seulement 18% plus de 65 ans

Des outils de communication

e La carte de donneur proposee gratuitement aux demandeurs
e Des supports doi nf-RommDYD)etdesaffi¢hds de sensibilisatiens , CD
e Une revue dobéact ua dtives RREIVRE @fdrencéadepeisslo’7®t associ

e Etun site Internet www.france-adot.org trés évolutif et de plus en plus visité
Voir : http://www.france-adot.org/A253-analyse-statistique-d-exploitation-du-site-de-france-adot.html
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Des actions d
En 2008, les bénévoles des ADOT de toute la France LY
e

Sont intervenus 1
- 1 300 fois en milieu scolaire et étudiant devant plus de 70 000 jeunes citoyens
(FRANCE ADOT bénéficie, par décret nsiéiriel, de I'agrément national :
autitre desassociations éducatives complémentaires de I'enseignement) pu.....

Ont organiseé |
- 175 conférences grand public
- 200 manifestations a caractére sportif, culturel, ou autre.

- 900stands do6information, principal
- Une journée nationale, la 13*™* du n o m, ®mail |l ®e ¢
déactions plus originales | es une

Ont délivré :
- 141 400 cartes de donneur dont 60% ont été demandées sur le site Internet

Ont enregistré

- Environ7000demandes dbébengagement de v ol ododursentsr e s
remisaux centresd 6 accuei | r®gi onaux de | 6Et abl i sseme

d Partenaires

FRANCE ADOT entretient des liens privilégiés avec de nombreux organismes publics, institutionnels,
associatifs, privés, et en regle générale avec tous ceux qui sOi mpl i que
promotion du don de soi.

Associations, et organismes institutionnels :

Agence de la Biomédecine, France Greffe de Moelle, Etablissement Francais du Sang, Fédération des
associations pour le don du sang, Association Grégory-Lemarchal, Associations de patients, de greffés

Partenaires financiers :

AG2R | SI CA, ASTELLAS Phar maGarreBu $okdarité, Cdhd Ediet iddIEPD
Genzyme, GMF Solidarité, Groupe Parunion, MATMUT, Mutuelle MCD, Novalis, Novartis, OGF

Prestataires de services
Albedo, Bubar & Co, BM-Services, CLM BBDO, Recherches & Solidarités

Le
sauve des vies...




FRANCE ADOT est le premier mouvement a avoir :

Proposé aux citoyens une carte de donneur, la carte du « OUI », en 1970

Recruté des volontaires en vue de la constitution du fichier national des donneurs de

moelle osseuse, des 1983

Rédige une charte internationaledu don dbéorganes, Ssign®e
|l es associations dé#alieBel gi que, dOEspagne
Initié une journée nationaledu don déorganes, en mai 199

Mis en fonctionnement un site Internet diffusant une information au grand public, avec

possibilité de demander sa carte, en janvier 2004

Diffusé en 2007 une campagne de communication au ton décalé pour faire la promotion

du don dbéborganes

969 - 2009
FRANCE ADOT

40 ans au service

Dud o n s
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¢ Une force de propositions

d  Extraits des motions établies lors des congres nationaux

U LYON 2006

« La carte vitale nouvelle génération doit étre un vecteur plus explicite de | 6 expr essi on de |
citoyens »

U SAINT AMAND LES EAUX 2005

«LaFédérationFRANCE ADOT soO6inqui te que dred omtmbe reawauceh ! gfi ft
prélevement, mal gr ® | es mesures inxitatives de |l a tarifi

U GRENOBLE 2004

« Le préléevement sur donneur vivant ne doit étre tenté que comme dernier recours »

0 AVIGNON 2003

« La loi de bioéthique doit établir une dissociation claire et précisee nt r e, débune part, (I
ti ssus, et ddautre part | 6assi stamce m®di cal e, Il a |

« Cncernant le don de moelle osseuse, FRANCE ADOT souhaite une étude et un avis officiel sur la pratique des
prélevements a partir du sang périphérique, afin de permettre une diffusi

public »
U CHARTRES 2002

« Léaveni rr soci al estuoenotiom primediale » vi vant

0 DIJON 2001

« Le réexamen des lois de bioéthique tous les cing ans doit é&tre pérennisé, et celui prévu en 1999 doit intervenir
sans tarder »

« Proches des citoyens lors des multiples manifestations de terrain, les militants de notre fédération revendiquent
| a cr ®a teartede donndud unigLe »

0 ANGERS 1999

« La position de chaque citoyen doit étre respectée. Le Registre National des Refus institué par les pouvoirs

publics est contraire a ce principe sur trois points :

-il garantitcerespect © toute personne oppos®e, mai s nbéoffre
accord.

- il reconnait a un adolescent de 13 ans révolus la capacité et le droit de décider du destin de son corps uniquement

en cas de refus.

-ilnepermetpas ddéexpri mer un refus partiel

d  Une 1°° «Lettre Ouverte» en 2007

0 PARIS 2007 : « Pour le respect de la volonté des donneurs »

FRANCE ADOT réaffirme son tres fort attachement aux principes éthigues fondamentaux que
sont | e b®n®vol anymat. | a gratuit® et
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Une Lettre Ouverte pour 2009

« M adame le Ministre de la Santé,

Depuis sa c¢cr®ation, en 1969, guel gues mois apr s
CABROL, FRANCE ADOT est la premiere et de loin la plus importante association nationale a faire la promotion
du don dbéorganes et de tissus humai ns.

Par |l es informations quobelle diffuse aupr s de tou
les lycées, les universités, publics et privés, sur la totalité du territoire national, elle a tres largement contribué a

| 6®vol ution des mentalit®s, fait accepter | 6i d®e d
Journ®e Nationale du Don doOr ganes stiande deunédia®puiRdese n t
pouvoirs publics de |l a n®cessit® dbébun engagement poc
FRANCE ADOT se réjouit de l'attribution du label «Grande Cause Nationale» a la cause du don d'organes pour

laquelle elle lutte depuis 40 ans.

LA DEFENSE DES PRINCIPES DE LA LOI CAILLAVET

FRANCE ADOT se bat pour le respect de la volonté du citoyen de donner - ou ne pas donner - un ou plusieurs de

Ses organes ou tissus.

FRANCE ADOT a approuvé et toujours défendu les principes de la loi Caillavet de 1976.

Ces principes ne sont pas définitivement acquis et sont régulierement menacés : dans un contexte de pénurie
déorganes ° transplanter, il nbest pas rare que |0
FRANCE ADOTupoOyrestetmement oppos® et continuer a
malades.

Les trois principes énoncés dans la loi Caillavet : bénévolat, gratuité et anonymat doivent impérativement étre

d®f endus dans not r enEpaéense ca keur respect perendt um acdesequitabldtia toue les

malades a la transplantation et a la greffe.

FRANCE ADOT a toujours affirm® qudelle ®tait favor
pays (ex GB) voudraient aussi instaurer pour augmenter le nombre de donneurs.

FRANCE ADOT ne souhaite pas que le principe du consentement présumé soit remis en cause au profit du
consentement explicite qui aurait des effets tres negatifs sur le nombre de donneurs.

LE RESPECT DE LA VOLONTE DU CITOYEN

FRANCE ADOT a toujours milité pour le respect de la volonté du donneur potentiel.
Elle a approuvé la création la création du RNR en 1994, mais a regretté les limitations de la loi.

En effet, elle reconnait le droit & un enfant a partirde 13ans de sdopposer ~ tout pr ®lI
sur l e RNR sans | 6accord de ses parents, mai s ne r
dé°tre donneur.

De m° me, |l es adul tes f avor a beftamsquedewr vobbriérsera despantée dpmguee s  n
leurs proches y sont fermementopposés. Ce cas de figure nbdest pas si rar e
Cbdest l a raison pour |l aqguell e FRANCE ADOT demande

permettrait d datonposiigeiousnégative des personnad qiccrlaignent que leur volonté ne soit pas
respectée par leurs proches, la regle générale demeurant le consentement présume.

LA NECESSITE£ DE MIEUX CONNACTRE LO6OPINION DE TOUS |

Les r®sul tra®@asl idse®el 6pRatrudRrRecherches et Solidarit®s so
sb6ils doivent °tre relativis®s car elle ne porte ql

el e
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Ses résultats complétent le sondage effectuépar| 6 ABM et confortent | es positio
-l es Fran-ais ont | argement admis | e don dobéorganes
-l i mportance de | a carte de volontaire y est d®mon
-l i nt®r°t du puldloinc dpowurg amnre sr g iaptpraeg adu cl ai rement
-la nNn®cessit® dbéexpliquer | a | oi est ind®niabl e car
pas assimil® ce qgubest | e consentement pr ®s um®.

A ce jour, le consentement présumé semble cependant essentiel et doit étre maintenu.

Cette étude répond partiellement a nos interrogations et souléve, pour la premiere fois, des questions essentielles.

Une consultation de | densemble des Fran-ai s ostsr ait
avant toute décision importante.

Cboest pour quoi nous demandons aux pouvoirs publics
nouvelle ®tude destin®e “ mieux conna tre | 6opinior
LE DON DU VIVANT

FRANCE ADOTpanlés avgntagasrde la transplantation a partir de donneurs vivants. lls ne sont plus a

d®montrer. Cependant cela ne doit pas occulter | es
déamputer une per s onndvian doibéoemotrepresier sOUCi® . Le respec
Le pr® vement sur donneur Vvivant pose des probl m
bons résultats que cela est éthique et doit étre encouragé.

De pl us, nous s avoesst gqpes cteo tpal® mevretmesnansndr i sque pa

mineur, survenant au donneur peut avoir de graves conséquences sur la santé psychique et physique du receveur.

Que se passe-t-i | | orsque | e don i nt e rsesépaeratres lagreffed Peotdil @avairenu r  d
droit a restitution/réparation ?
Ces questions qui commencent a se poser nous interrogent sur les limites a fixer a cette forme de don.

Un autre aspect a ne pas négliger est le risque de remise en cause des principes de bénévolat et de gratuité dans le
cas doébun assouplissement des conditions du don du
intra familiaux qui seraient contraire 7 | d6esprit

FRANCE ADOT a toujours été favorable au don de parents a enfants qui est presque naturel, mais a toujours été
tr s r®serv®e sur | 6® argi ssement du cercle famil.iz
RECONNAISSANCE DU DONNEUR

FRANCE ADOT rappelle sa demande de mise en place o
Ceci pourrait °tre de nature " xW®velopper | e don d:¢

Paris,
Le 16 mai 2009




Enquéte aupres de personnes

AAOT OAAT AO AO Al
La cr®ation dobéun registre nat i on adpourraizni expdegsémdntanantionnaru t r e
| eur position en faveur du don dbéorganes, est depui s

-l e principe du consentement pr®&sum® nbdéexclut pas une
- une alternative pourceux qui ne peuvent, ou ne veulent pas en parler a leurs proches,

- respecter absolument la volonté de ceux qui le souhaitent,

- permettre une décision qui facilite le role des personnels médicaux,

- un écrit soulageant les familles dans un moment délicat.

Dans le cadre de la préparation des travaux de la révision de la loi de bioéthique, FRANCE ADOT a tout naturellement
souhait® sbéexpri mer afin dbéapporter de nouveaux ®I ®
accords» FRANCE ADOT a demandé son aide 8 RECHERCHES & SOLIDARITES.

Cette Association a déja développé une collaboration avec FRANCE ADOT en réalisant, en 2007, une premiére enquéte

qui a montré le grand intérét du port de la carte de donneur, document facilitateur du dialogueavec | 6 ent our ag
LES RESULTATS QUELQUES ENSEIGNEMENTS
1 - Ignorance de la Loi: La moitié des personnes V Méme si on multiplie les efforts de communication,
interrog®es, pourtant se une importante proportion de Frangais favorables au
| 6exi stence dbéun ¢regist don dbéborganes nben par
quoil existe aujourdohui v Lanotion deconsentement présumé reste méconnue,
2 - Fortes réticences pour indiquer sa position a ses et of fre peu de per s |
proches : Plus de 90% des porteurs de carte ont indiqué pr ® " vements en | 0®t at
leur position a leurs proches. Mais fort peu de personnes loi.
portent une carte. La proportion des personnes favorables v | a3 c¢r ®ati on doéun regis
au don dobéorganes qui nobe aux Fran-ais favorable
a leurs proches se situe entre 20% et 37%. disent pr°ts ° sdéy ins
Fran- at's favorabl es ad d Toutefois, le doute peut subsister si le défunt ne leur
envisagen t de soy inscri compter du moment ol une incitation sera prévue
le souhaitent aussi. afinque |l es citoyens moy
Enquéte RECHERCHES & SOLIDARITES 2009 Rappel enquéte ABM 2006
A rassemblé un panel de 37 162 personnes ayant - 60% des Francais ne connaissent pas la loi
mani fest® | eur int®r-°t - 41% seulement ont indiqué leur position a leurs proches
FRANCE ADOT. - 30% préféreraient faire respecter leur position par écrit
Organi s®e sous la for - 41% seulement ont fait connaitre leur position a leur entourage
administré en ligne du 13 au 20 janvier 2009. - 12% portent une carte
Traitement effectué selon la méthode des quotas, www.agence-biomedecine.fr
appliquée aux variables age et sexe, aprés observation
des variables formation, situation familiale et
répartition géographique. Rappel enquéte RECHERCHES & SOLIDARITES 2007
www.recherches-solidarités.org
Réalisée du 20 avril au 24 juin 2007, sur 11 364 personnes, dont 9811

porteurs de carte. Echantillon représentatif.

- Aprés avoir demandé leur carte 74% des porteurs ont reparlé du don
déorganes en famill e, 53% en
travail.- Ils ont parlé pour deux raisons : faire respecter leur volonté
(52%) et éviter a leur famille de donner un avis difficile au moment du
déces (44%)-6 6 % s eul ement e difficilerdepnendre
une décision de prélevement pour un proche.

Consulter la syntheése des résultats :
http://www.france-adot.org/A283-enquete-aupres-des-personnes-favorables-au-don-d-organes.html
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En SAVOIR PLUSOOO 1T A $/. A6/
de TISSUS et de CELLULES

11 les yeux de sa mére,
e sourire de son pére,
et un coeur greffé...

d DON dO6ORGANES

Malgré 4 620 transplantations réalisées en 2008, les besoins ne sont pas satisfaits.
13 600 patients auraient pu bénéficier d'une greffe dans lI'année 2008.
Au3ldécembre,l a | i ste ddattent e, donbabll paurtlerdint 7 694 mal ades

Nombre de transplantations en 2008 :
2937reinsi 1011 foiesi 36 0 c18r bl o-posmorsi 196 poumons - 84 pancréas - 136 intestins
Tous les chiffres officiels sur www.agence-biomedecine.fr

A noter que 222 patients sont décédésf aut e dbéorgane.

Ce constat est dbéautant plus dramat aur
a prélever pour répondre aux besoins.

Peu de citoyens so6expriment de | eur aritl’ j e
Si, globalementles Fr an-ai s pensent quoéil est n®cessaire doc

en famille, seuls 41% ont fait connaitre leur position (cf: enquéte IPSOS du 12 au 19/09/ 2006).

En cas de décés les proches sont confrontés a une situation difficile et a une lourde responsabilité devant les
infirmi res coordinatrices | eur demandant quel ®t a
ignorent cette volonté que, dans le doute, il y a une réticence de la part des proches.

Pour tout connaitresurled on dbéorganes et demander sa carte de d
{ www.france-adot.org }

d DONde TISSUS etde CELLULES

FRANCE ADOT sbéattache principalement ° promouvoir |
| qaenes: a° % [En 2008, 1472 malades en France ont été traités par une greffe de
— 1 Blomécecie B moelle osseuse, dont 43% avec un donneur hors du cadre familial.

NCE_ADO

DEMANDE D’INSCRIPTION SUR LE REGISTRE DES

DONNEURS VOLONTAIRES DE MOELLE OSSEUSE I I ~ . . d d
« S"engager a devenir donneur volontaire de moelle osseuse. n 0 e X I S t e p a S t O u J 0 u r S e O n n

S — dans prés de 75% des cas le seul espoir résidedans| a r echer c he
« 73l pris CONECIENce que C# dON représsnte un espolr de S3uVer @ vie Tun malade, ,
. ec:::L qj: :“a:;:s: ﬂ:lmr:l;en :—;or;r—e &t benevoie et (e ne chercheral Jamals 3 connalire e donneu r non apparente

« Jal compris que Je seral solicié(e) seulement au moment o0 un malade compalible avec ma propre
moebe 0sseUSE 3ura bescl

« Enire lemps, 2 mengag Regiie Franoe Grese de Lol 3 TAgesce de 12 homédeckne

e et e e e st s < s SUP le fichier Francais, plus de 165 000 personnes agées de 18 a 50

‘etranger. sl e change de patonyme. sl mon état de sanké evone .
* Je sgneral une ledre cengagement pour vatder mon nscrption sur ie Regire des donneurs

arare ge noels orauie i s wpssere o e o ssw o s gNS, soNt déja volontaires pour donner leur moelle osseuse (14 000

« Je 535 aUSS| QU Je PEUX fenoncer  mMon engagement a tout moment sans aucuns justication, s 1 ne

e i sl nouveaux inscrits en 2008).

Jo suls prét 8 m'angager a étre donneur voiontairs ds mosile 0358use.

Jz souhlte dono éire contacié(e) par e centre 'accued %2 plus proche de mon domiclie en vue de mon
necription sur ke Reglstre des Donneurs Volontalres de Moelle Osseuse

A . L6objectif pour | 6afld®e 2009 est

Rensegrements 3 UMy (en CIBCMES SNTpAMETE)  COAIE M MmS [ MelleD

v ([[TLTTITTIITIT] oo

Nom de jeune Nle Oate g2 nassance :

- aw_——————  Plus de détails sur : www.dondemoelleosseuse.fr

2 araso P, s _ et sur www.france-adot.org/don-organe/don-moelle-osseuse.html

v [TTTTIIIITTIT]] oeei—————————

G On peut y t® ®charger | a demande

Formutalre compiets ef sgne, & adresser :  FRANCE ADOT XX + Adresse sur le site WWW.Yanoe 300101,
rubrique « En Savoir pius sur voirs ADOT déparementale »
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FRANCE ADOT EN 20@

40°™® anniversaire de FRANCE ADOT

Au cours de l'année des actions origemmarqueront les 40 ans de la Fédération, néa&agi 1969

Grande Cause Nationale

FRANCE ADOT fait référence au sein du collectif chargé de communiquer autour de cet évenement

14°™ journée nationale

Participation active sur toute la France, autour @2 Juin 2009 avec relance de son opération
¢5.000 liens pour | e Don déOrganese et diffus

Expression des citoyens

Di ffusion des r®sultats de | 6enqu°te men®e a\
volonté du donneur

Exposition virtuelle

A l'occasion de ses 40 ans, FRANCE ADOT psepox interrautes de découvrir son "univers"
Rendez/ous suhttp://40ans.franceadot.org

Evolution de la revue REVIVRE
Nouvelle ligne éditoriale, nouvelle maquette, passage en quadri
#0171 AOETT A6OI A A@gbi OEOEI 1

Mi se © disposition des ADOT dobéune esyposition

&l OO| | 1 I AEAI AA 1 6AAQEIT I E
Présence forte a ce premier forwa 5 au 8 Décembra Paris

éme A ~ S . Ve e A ' pe s N s ~ TR A~ n
5"ET OOT i A T TTAEAT A AO Al A
Le 17 Octobre les bénévoleseront présents sur le terrain

Campagne E-mailing

Diffusion réguliere de Newsletters aux internautes inscrits sur son site Intenvefranceadot.org

plus particuli rement aux 350.000 personnes Yy
Multiplication des Inter ADOT
V®r i tables | ieux dé®changes et de formation o

Extension de son réseau des ADOT

En suscitant de nouvelles créations

Evolution permanente de son site www.france-adot.org

Plus il sea connu du grand public, meilleure sera la promotion de notre cause et de notre
mouvement
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