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L’adéquation du discours officiel sur la mort

encéphalique

INTRODUCTION

De nombreuses maladies n'ont pas, jusqu’a présent, d’autre traitement que
la greffe d’organes. La transplantation est actuellement la solution la plus
indiquée pour pallier plusieurs dysfonctionnements ou défaillances de
certains organes. Tant que de nouvelles possibilités thérapeutiques ne
viendront pas remplacer la transplantation, le prélévement d’organes
restera une activité incontournable dans la prise en charge de telles
affections. Cependant, l'approvisionnement de greffons suscite des

problémes d’ordre technique et, également, éthique.

Chaque année, dans tous les pays du monde, le nombre de patients en
attente d’'une greffe augmente sans qu’une augmentation paralléle du
nombre de donneurs puisse répondre a cette demande. Cette situation
aboutit a une pénurie d’organes pour la greffe. La conséquence directe de
cette pénurie est la souffrance et la mort des personnes qui attendent un
organe pour étre soignées. En outre, la pénurie d'organes augmente le
délai entre la mise sur liste du receveur et la transplantation, augmentant la
proportion de malades candidats a la greffe considérés comme urgents,

risquant de contrarier la réussite de la procédure.

Conséquences de la pénurie d’'organes

Selon les chiffres de 2005 de I’Agence de la Biomédecine, en France, 2803
personnes ont été recensées en mort encéphalique, dont seulement 1371
ont été prélevées, soit, 51,1% des sujets recensés en mort encéphalique

qui n'ont pas été prélevés, c’est a dire plus de la moitié des donneurs



potentiels. A la fin de 2005, 6978 patients sont restés en liste d’attente et

186 sont décédeés sans recevoir 'organe dont ils avaient besoin.

Ce n’est pas une tendance nouvelle. Dans les quatre derniéres années, en
France, le nombre de sujets en mort encéphalique recensés a varié de
2336 a 2803, tandis que les prélevements ont augmenté de 1198 a 1371.
L’opposition au prélévement se maintient stable (31.8 & 31.3 %)’ (voir

tableau).

Tableau 1 - Prélévements d’organes en France?

2002 2003 2004 2005

I(:;D()rglrjll)atlon : millions  d'habitants 60.994 61.266 61.530 61.789
Prélevements sur sujets en état de
mort encéphalique
Sujets Nombre 2336 2262 2514 2803
recenses

Pmh 38.3 36.9 40.9 45.4
Sujets Nombre 1198 1119 1291 1371
prélevés

Pmh 19.6 18.3 21.0 222
Sujets  non Nombre 1138 1143 1223 1432
prélevés

Pmh 18.7 18.7 19.9 232
Opposition  au 31.8% 31.8% 30.5 % 31.3%

prélévement

Les principales causes de la pénurie d’organes sont le non recensement
des donneurs potentiels, le refus du prélevement, les contre-indications

(antécédents du donneur), les obstacles médicaux et les obstacles Iégaux.

Des enquétes réalisées aupreés du grand public trouvent un taux de refus au
prélévement d’environ 10%°, tandis que le refus en pratique arrive a 30%*.
Ces taux de refus du don peuvent étre liés a une incompréhension du public
sur les concepts relatifs & la mort encéphalique® et cette incompréhension
peut étre liée a une inadéquation du discours officiel sur la mort cérébrale
ou une mauvaise communication entre le coordonnateur de prélévement et

les proches®.



L’Espagne, une référence pour la comparaison

En Espagne, le pays du monde ou l'activité des greffes est la plus importante,
le nombre de personnes qui décédent en attente d’'un organe est similaire
(170 en 2005). De 14 dons par million d’habitants en 1989, 'Espagne a atteint
la chiffre record de 35,1 dons par million d’habitants (pmh) en 2005, se situant
comme le pays du monde dont I'activité de transplantation est plus intense,
suivi de pays comme [I'ltalie, I'lrlande, le Portugal, les USA, la France ou le
Royaume Uni, aucun ne dépassant le chiffre de 25 dons pmh. En avril 2005,
on pouvait lire dans un journal espagnol: “L’Organizacion Nacional de
Trasplantes bat son record d’activité en un jour, aprés avoir coordonné 12
opérations en 13 heures. La mobilisation de 500 personnes et 21 hdpitaux
espagnols a permis de greffer 32 patients, dont cing enfants’ ». Durant ces
coordinations, 21 hdpitaux ainsi que plus de 10 régions sont intervenus®. Cet
avantage significatif dans le taux de dons cadavériques perdure depuis la
création de 'ONT (Organizacion Nacional de Trasplantes) et a fait que I
Espagne soit un modele international que bien dautres pays -Iltalie,
I'Australie, le Brésil, les Etats-Unis- ont reproduit’, avec des résultats
partiellement satisfaisants puisqu’ aucun autre pays n’a réussi a s’approcher

des chiffres espagnols.

Face a cette situation et étant donné que la vie de beaucoup de personnes
en dépend, nous nous sommes proposes d’analyser la nature du discours
officiel sur la mort encéphalique pour chercher les raisons de ces

différences.

" En France, I’Etablissement Francais des Greffes (actuellement dénommé 1’Agence de la Biomédecine) a été
crée plus tardivement, en 1994.



Le probléme de mécompréhension de la mort encéphalique

L'inadéquation entre le contenu du discours médical (entre les équipes
médicales et les familles), le contexte dans lequel ce discours est tenu lors
des situations de prélevements potentiels, et la perception du don d'organes
par le corps social peut générer une confusion pour les proches, et
quelquefois pour les professionnels, et peut aboutir a l'absence de

proposition ou & un refus de prélévement'®.

Herpin et Paterson ont réalisé en 1997 une étude visant a comprendre les
conceptions des Francais sur les idées de la vie et de la mort, ainsi que leur
rapport avec le don d’organes. lls mettent en évidence que les Frangais ne
partagent pas une méme conception de la mort, et notamment que tous les

Francais ne considerent pas que la mort cérébrale équivaut a la mort de

l'individu. lls ont analysé d’une part, la connaissance des Frangais du critere

de la mort encéphalique et, d’autre part, leur opinion sur I'équation selon
laquelle la mort cérébrale est la mort. Leurs résultats montrent que :

- 14% des personnes interrogées déclarent ignorer ce qu’est la mort
cérébrale

- 28% pensent savoir ce qu’est la mort cérébrale mais donnent une
réponse erronée a la question (il croient que la mort cérébrale n’est pas
la destruction définitive du cerveau)

- 33% savent que la mort cérébrale est l'arrét définitif des fonctions du
cerveau et considérent qu’une personne en état de mort cérébrale est
décédée (en accord avec la loi en vigueur)

- 25% savent que la mort cérébrale est I'arrét définitif des fonctions du
cerveau mais considérent qu’une personne en état de mort cérébrale est

entre la vie et la mort

Il est trés significatif que, parmi les 4 types de réponses que I'on a donnég, le
groupe qui accepte le moins le prélevement est composé justement par

ceux qui ont conscience de ne pas savoir ce qu’est la mort cérébrale. |l est



donc raisonnable de penser qu’'une information vis-a-vis du public aurait

une influence certaine sur le taux de refus.

Les enjeux de la communication concernant le prélévement d'organes se
posent a trois niveaux :

o le discours des médecins proposant un prélévement aux
proches du malade décédé durant un entretien.

o le discours intra médical, entre les équipes de soins
admettant un malade en état de mort cérébrale, et les
structures de coordination et les chirurgiens.

o la vision de la transplantation véhiculée par les médias et

les organismes institutionnels aux citoyens.

Ces trois dimensions de la communication relévent souvent du
paradoxe entre le contenu de l'information et sa fonction, entre le contexte
affectif et le discours, et peuvent mener a des abstention de proposition (de

la part des médecins) ou de refus de prélévement (de la part des familles)'?.



OBJECTIFS

Objectif général

Face a ces mécompréhensions sur la mort encéphalique et, plus
concrétement, face aux doutes sur la validité de I'équation selon laquelle la
mort encéphalique équivaut a la mort de l'individu, il s’avére qu’une politique
de clarification du concept aupres du public pourrait étre décisive. Dans
cette étude, nous prétendons comparer la fagon dont cette politique a été
menée en France et en Espagne. En identifiant des similitudes et des
différences nous visons a comprendre le réle de I'information fournie par les
organismes responsables ('Agence de la Biomédecine et I'Organizacion
Nacional de Trasplantes) dans le taux de refus et donc dans la disponibilité

de greffons.

Objectifs Spécifiques

- Evaluer la politique de communication des agences liees a l'activité de
transplantation vis-a-vis la question de la mort encéphalique.

- Comparer les discours sur la mort encéphalique entre les agences.

- Comparer les discours des agences avec lefficacité de lactivité de

prélevement d’organes.



PROBLEMATIQUE ETHIQUE

La mort encéphalique a été un sujet trés discuté d'un point de vue

|'1121314  Cependant, ce concept a été intégré dans les

conceptue
Iégislations de tous les pays promoteurs de la transplantation sans qu’'un
débat public ait eu lieu. Il s’avére que I'engagement d’'un débat sociétal sur
un concept qui pour certains reste flou et sans légitimité scientifique ni
philosophique pourrait risquer de rendre plus évidente les dissensions,
dévoiler les failles de 'argument sous-jacent a la version officielle de la mort
et produire a long terme une augmentation de la défiance de la part du
public envers le systéme de transplantation. Le choix stratégique auquel les
politiques de communication auprés du grand public ont été confrontées
s’exprime donc dans le dilemme suivant: soit on adopte une vision
pragmatique qui s’empare de la philosophie (et donc de la cohérence
conceptuelle) mais qui produit un discours sur la mort fonctionnel en terme
de disponibilité de greffons (avec des limitations), soit une vision plus solide
d’'un point de vue conceptuel, mais qui risquerait de créer un débat
susceptible de rendre la population plus consciente, donc aussi plus

soucieuse et méfiante.

HYPOTHESES

- Nous postulons comme hypothese qu’un discours inadéquat de la part
des agences officielles responsables pour les campagnes de
sensibilisation au don d’organes génére une mauvaise compréhension
du proces de mort encéphalique de la part du public, augmentant donc
le taux de refus de don.

- De fagon plus concrete, nous avons voulu vérifier si I'information vis-a-

vis du public a été plus soignée en Espagne qu’en France.



PORTEE DE L’ETUDE

En essayant de comprendre le rapport entre la communication des
organismes officiels vis-a-vis du public et l'efficacité du systéme de
prélevements nous ne prétendons pas affirmer que le succés de la
transplantation dépend seulement de ce facteur. Or, cette compréhension
pourrait étre trés utile pour des futures politiques de communication visant a

augmenter les dons.

METHODOLOGIE

Matériel et Méthodes

Nous avons proposé une analyse du discours officiel tel qu'’il est relayé par les

agences liées a cette activité en France et en Espagne.

Dans un premier temps, nous avons analysé le discours sur la mort
cérébrale tel qu'il est diffusé par les organismes officiels en charge du
prélevement et de la greffe d'organes :

* |'Agence de la Biomédecine en France,

= ['Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) en Espagne.
Pour ce faire, nous avons demandé a ces organismes de nous faire
parvenir les sources documentaires sur lesquelles ils basent leur politique

de communication.

Apres la compilation de ces informations diffusées officiellement, nous
avons demandé aux responsables directs de la communication, via email ou
par téléphone, des éclairages sur le theme. Ces échanges ont eu pour
objet les thématiques suivantes :

» |a nature de la communication

= |es modalités de la communication
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» |es moyens utilisés pour accomplir la communication envers le

grand public.

Finalement, nous avons critiqué ce discours officiel a partir des arguments

trouvés dans la littérature médicale et bioéthique sur le théme de la mort
encéphalique.

= Recherche bibliographique : On a recensé les données de la

littérature publiées sur Pub Med contenant les mots clé

suivants : « brain death », « organ transplantation », « dead

donor rule », « public opinions ».

Nous nous sommes basés sur trois sources d’'information :
» Information officielle : Sites Internet officiels des agences
concernées, brochures de diffusion
= Echanges oraux ou par écrit avec les responsables,
= Littérature sur le prélevement d'organes de donneurs

cadavériques et des définitions de mort encéphalique.
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RESULTATS

Agence de la Biomédecine

Appel au don :

« Le nombre de greffes d’organes a augmenté de 32 % depuis I'an 2000
mais la pénurie de greffons persiste toujours : en France, en 2005, prés de
12 000 personnes ont eu besoin d’'une greffe d’organes pour continuer a

vivre ou a mieux vivre et 4238 ont été greffées.

Chacun d’entre nous peut contribuer a faire progresser la greffe. Comment ?
En prenant position pour ou contre le don de ses organes et en le disant a

ses proches, afin qu’ils puissent en témoigner en cas de déces brutal. ».

La communication de I'’Agence de la Biomédecine envers le grand public se
fait par son site internet, par la distribution de brochures de sensibilisation
de la population, par la journée du don (journée du 22 juin), par une
politique de demande et réponse et en utilisant la presse écrite, parlée et

télévisée.

La documentation que '’Agence met a disposition du public les brochures
suivantes :

e Le guide « Don d'organes. Pourquoi et comment je le dis a
mes proches ». Destiné au grand public, ce document,
présente 'Agence de la biomédecine ainsi que I'essentiel sur
le don et la greffe sous forme de questions/réponses. Ce
guide présente pourquoi et comment exprimer sa volonté a
ses proches. Il propose une carte de donneur et indique la
marche a suivre pour s’inscrire sur le registre national du
refus.

e « Pour en savoir plus sur le don de moelle osseuse Le don de
moelle osseuse: se décider aujourdhui, s'engager pour
longtemps ». Un guide construit pour présenter le don de

moelle osseuse, lintérét qu'il revét, l'engagement qu'il

12



implique, les différentes étapes menant a l'acte de don et son
déroulement. Il propose le formulaire d'engagement initial au
don de moelle osseuse.

e «Pour en savoir plus sur I'Agence de la biomédecine
L'Agence de la biomédecine : missions et objectifs ». Destiné
au grand public, ce document présente I'Agence de la
biomédecine : ses missions, ses objectifs et les domaines
d'activités qu'elle encadre depuis le 10 mai 2005.

e « Pour en savoir plus sur l'activité de prélevement et de greffe
en France en 2004 ». Rapport d'activité et bilan des activités

de prélévement et de greffe en France en 2004.

Sur le site internet de I'agence, sur le volet « Documentation a destination
du grand public » (annexe), on trouve, aprés une présentation générale de
'agence, quelques informations sur I'importance de parler sur le don et
pourquoi donner ses organes. Dans cette cession, il y a un paragraphe
intitulé « le prélévement d’organes n’est possible que dans des conditions
exceptionnelles », ou on parle du nombre de personnes recensées chaque
année dans les services de réanimation, du fait que la moitié seulement est
prélevée, et que quand on ne sait si elles sont donneurs ou pas, on

demande un témoignage aux proches dont le tiers refuse le prélévement.

Dans l'onglet suivant « Don d’organe. Et concrétement... » (annexe), il y a

une définition de la mort encéphalique :

« A la suite d’un accident vasculaire cérébral ou
d'un traumatisme cranien, le cerveau peut étre
irrémédiablement détruit. C’'est la mort encéphalique.
Lorsque que cela se produit a I'hépital, il est possible de
maintenir  artificiellement [l'activité cardiaque et Ila
respiration pour préserver les organes et permettre le
prélévement, puis la greffe, mais ce maintien ne peut durer

que quelques heures. »

13



Ensuite, le document aborde le sujet de la loi (consentement présumé,
gratuité et anonymat) et encourage le lecteur a parler de son choix aux
proches. Dans la page suivante (page 6 du document), on trouve quelques
mots sur le sujet de la mort. Il affirme que souvent les proches refusent le
don parce qu’ils ne connaissent pas le choix de la personne, que les gens
actuellement ne parlent pas de la mort a cause de I'angoisse que ca
provoque, et suggére quelques occasions pour en parler. Et a la fin du

document il présente le formulaire de refus de don et la carte de donneur.

Dans une brochure de I'agence (Don, Prélevement, Greffe, une mission
pour tous les professionnels de santé (annexe), on trouve des explications
plus complétes. La mort encéphalique est caractérisée comme un état
irréversible créé par la cessation de toutes les activités cérébrales, ou la
respiration et I'activité cardiaque sont maintenues artificiellement dans le but
de prélévement thérapeutique. Cet événement peu fréquent survient
brutalement et se traduit par la destruction définitive des cellules nerveuses
du cerveau. Puis sont décrites les procédures de diagnostic, le réle des

hépitaux, des différents services et équipes hospitaliéres.

En bref, on trouve sur le site de 'Agence de la Biomédecine 1 document

destiné au grand public concernant la mort encéphalique.

14



Organizacion Nacional de Trasplantes

Appel au don :

Le don est un geste totalement altruiste, considéré comme le plus grand acte
de bonté entre les étres humains. Actuellement il y a milliers de personnes qui
ont besoin d'une greffe. La réalité est que les listes d'attente pour recevoir des
organes et des tissus continueront a augmenter si on ne parvient pas
augmenter le nombre de dons. La seule fagon de résoudre ce probléme est d’
étre donneur d'organes et d’encourager d'autres a s’y engager ; plus on a de

donneurs engageés, plus on aura de vies sauvees ...

Dans le site de 'ONT il y a une partie destinée au public en général et une
partie destinée aux professionnels de santé (annexe). Pour le public il y a
un onglet sur le processus du don et de la transplantation (annexe). Dans
celui-ci, il y a des sous divisions telles que :

e les besoins d’organes pour la greffe,

e [origine des donneurs,

e détection du potentiel donneur,

e ['évaluation du donneur - le diagnostic clinique*,

¢ e diagnostic instrumentale®,

¢ |e maintien du donneur?,

¢ la confirmation Iégale de la mort encéphalique®,

¢ |a demande de prélévement auprés des proches,

e les facteurs logistiques,

e le prélevement des organes,

e |a préservation des organes,

e [alternative du prélévement a cceur arrété et

e la procédure de la greffe.

Dans la section sur I'évaluation clinique du donneur (annexe) I'explication sur la

mort est la suivante :
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« Un individu est mort quand est survenue la cessation
irréversible des fonctions respiratoires et circulatoire, ou
bien la cessation irréversible de toutes les fonctions
cérébrales, inclus le tronc cérébral. La détermination de la
mort doit étre réalisée en accord avec les critéres

meédicaux accepteés."

Aprés cette définition, il y a lI'explication de comment est faite la validation
médicale selon critéres établis par la loi espagnole, ou le dommage cérébrale
doit étre structurale et de cause connue, les causes qui simulent la mort
(hypothermie, hypoxémie, choc, etc.) soient exclues, ainsi que les intoxications
et 'administration d’agents sédatifs ou relaxants musculaires. Puis il y a une

description des tests neurologiques qui confirment la mort.

La section suivante est destinée a la description du diagnostic instrumentale, soit
I'électroencéphalogramme et I'évaluation du flux sanguin cérébrale (angiographie
et échographie doppler).

La section dédiée au maintien du donneur ne fait pas référence directe a la mort,
mais montre au lecteur comment on prenne en charge la personne en état de
mort encéphalique pour qu’elle maintienne la tension artérielle, la température

normale et les fonctionnes métaboliques pour meilleur préserver les organes.

Finalement, la section sur la confirmation Iégale traite de la définition la loi
espagnole de la mort cérébrale (le REAL DECRETO 426/1980).

En bref, sur le site ONT on trouve 4 documents concernant la mort encéphalique.

16



DISCUSSION

La France et le Préléevement

La mission de I'Agence de la Biomédecine’ est, parmi d'autres, de
« promouvoir le don d'organes, de tissus et de cellules issus du corps

humain, ... »

Le document « Don, Préléevement, Greffe », est le plus complet trouvé sur le
site de I'Agence, mais reste toujours tres technique, il traite plutét des

concepts médicaux que des définitions de la mort.

La politique de communication de ’Agence de la Biomédecine est basée sur

la transparence et vise a répondre aux attentes d’information du grand public,

des professionnels de santé et des décideurs politiques'® :

« Les domaines d’activité encadrés par I'Agence de la
biomédecine et les problématiques qui les accompagnent sont
particulierement sensibles, se situant a la frontiére de la santé et de
I'éthique. Ainsi, en tant que structure garante du respect des
normes réglementaires de la sécurité sanitaire et de la qualité des
soins dans ses domaines de compétences, I'Agence de Ila
biomédecine, doit pouvoir répondre aux attentes, en matiére
d’information et de transparence. Et ce, auprés de publics trés
différents (grand public, parlement et gouvernement, ministére de
la santé et services déconcentrés, professionnels de santé,

média...).

Pour acquérir cette confiance et se positionner comme
I'établissement de référence dans les domaines du prélévement et
de la greffe d'organes, de la procréation, I'embryologie et la
génétique humaines, '’Agence de la biomédecine s’appuie sur la

mise en place de trois grands objectifs :

17



- Faire connaitre I'Agence de la biomédecine, ses objectifs
prioritaires, ses compétences et ses missions.

- Permettre au grand public de mieux comprendre les
domaines d’activités encadrés par I'Agence, leurs enjeux, ainsi que
les techniques médicales qui s’y rattachent.

- Familiariser l'opinion sur les sujets les plus sensibles et
favoriser les échanges, pour permettre une approche éclairée et
sereine des propositions ou problemes posés ainsi que des

avanceées scientifiques et thérapeutiques. »

Pour meilleur connaitre la politique de communication de I'Agence de la
Biomédecine vis-a-vis la mort encéphalique, nous sommes allés a son

siége pour discuter avec la direction de communication sur ce sujet.

Pour ’Agence, les reportages télévisés sont le moyen le plus intéressants
pour montrer ce que se passe a I'hopital sur le prélevement et la greffe
d’organes ; la télévision est son partenaire préféré pour sa grande diffusion

parmi le publique.

La stratégie de communication de ’Agence est basée sur la « création de
faits » sur la greffe, c’est-a-dire, créer des faits qui puissent intéresser les
journalistes qui les transmettront au grand public. C’est une des finalités de
la campagne annuelle sur le don dorganes, chaque 22 juin. Cette
campagne vise a attirer I'attention du public et des journalistes sur le sujet.
Cette année, la journée ciblerait les jeunes qui, en France, sont la majorité
des donneurs ('age moyen des prélevés en mort encéphalique est de 47

ans). On étudierait comment ils pergoivent le sujet du don d’organes.

Quant a la question de la mort encéphalique, la direction de la
communication estime que le plus important est de bien informer les
équipes meédicales, sensibiliser les hoépitaux quant a limportance du
recensement des personnes en état de mort cérébrale, plutét que d’essayer
d’expliquer plus profondément la question auprés du grand public. Le refus

du prélévement serait lié plutét a la fagon dont la personne et sa famille ont
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été traitées par I'équipe hospitaliere, comment les proches ont été abordés
sur la question du consentement au prélevement, la motivation de la

personne qui fait la demande.

La pensée de I'Agence est que si I'équipe de coordination de prélevement
est bien entrainée, elle va pouvoir mieux expliquer la question aux proches
de la personne donneuse, ce qui serait plus efficace qu’informer le public de
fagcon général. Le public, bien sir, regoit des informations concernant la
mort encéphalique mais ce n’est pas exhaustif, I'objectif principal vis-a-vis
du public est de le sensibiliser pour que les personnes discutent de I'option
de consentir ou non a étre prélevées en cas de mort. Les campagnes sur le
don d’organes appellent le public a discuter de la question du don et a

transmettre ses positions sur le prélevement de ses organes a sa famille.

La direction de communication questionne ['utilisation d’'une stratégie de
mettre a disposition de la population des documents comme la carte de
donneur, ou de mettre des informations relatives au don d’organes sur la
carte Vitale. Elle soutient que la carte de donneur n’est pas efficace, car |l
n’y a que 1 a 2 % de personnes décédées a I'hdpital qui en possedent une.
L’'information sur la carte Vitale nécessiterait que tout le monde soit informé
sur les questions du don d’organes par le médecin traitant, et que celui-ci
devrait marquer sur la carte si I'information a été transmise au patient. Ca
serait aussi une source de trouble pour le patient et pour les équipes de
prélevement car qu'on ne saurait jamais la teneur exacte des informations
données ni la compréhension du patient sur elles. D'ailleurs les situations
de mort encéphalique sont des événement de grande rareté et la diffusion
des informations relatives a la mort cérébrale pourraient donner une

impression de que ces sont des faits courants.

Sur la compréhension du publique sur le sujet, une enquéte doit étre faite a
la fin de 'année 2006 et actuellement, les seules évaluations sont les bilans
des campagnes annuelles du 22 juin qui analysent la répercussion de la

campagne sur la presse en général.
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'y a aussi des associations pour le don d'organes qui aident dans les
campagnes de sensibilisation telles comme France ADOT qui a pour mission
« promouvoir les dons d'organes et de tissus dans le respect de I'éthique
anonymat, gratuité, volontariat ». En fait cette association a des liens trés
étroits avec les organismes officielles car Jusqu'a début Mai 2005, la
Présidente de la fédération (Madame Marie-Claire PAULET) était membre
titulaire du conseil d'administration de Etablissement francais des Greffes
(EFG), au titre de représentant des associations de promotion du don en vue
de greffe. A cette date, 'EFG a été intégré dans une nouvelle structure,
I'Agence de la biomédecine'’. Pour ces liens si étroites nous nous permettons

d’inclure des informations diffusées par France ADOT dans I'étude.

Sur son site internet (annexe), on trouve des informations sur le théme du don
d’organes, les textes des lois bioéthiques et des actualités en matiére de Don

d'Organes.

Les informations sur la mort encéphalique, sont tres insuffisantes, basées sur
un critere (I'arrét de I'activité cérébrale), mais on ne parle pas de définition de

mort, on ne discute pas de ce qu’est le mourir.

Quant au dossier destiné aux professionnels de santé, mais aussi
accessible au grand public, c’est un document bien élaboré, mais que ne
contient que des informations techniques : il parle plutét des critéres légaux,
des criteres et de tests, que des discussions sur les définitions de la mort

encéphalique.

Il'y une liste de possibles questions avec les réponses respectives. Sur la

mort cérébrale on trouve :

« Qu'est-ce que la mort encéphalique (cérébrale) ?

- C'est l'arrét de toute activité cérébrale. Cet état est

irréversible. La certitude de la mort est incontestable, confirmée

20



par des examens meédicaux spécialisés. En état de mort
encéphalique, les grandes fonctions de I'organisme doivent étre
maintenues par une circulation sanguine et une assistance
ventilatoire et un maintien du corps a température pour une

bonne conservation des organes. »

Mais c’est une session destinée au public en général. Si nous cherchons
dans la session destinée aux professionnels de la santé, nous pouvons
trouver un dossier de 5 pages sur le sujet, signé par le docteur Sophie
Cohen, responsable de l'unité de prélévement d’organes. D’abord on
discute les critéres légaux, la réglementation, la physiopathologie, les

signes cliniques, les tests élétrophysiologiques et d'imagerie.

Comme réponse a une question sur le sujet posée dans une enquéte
réalisée par Catherine Coste I'année derniére'® nous pouvons trouver la

réponse suivante :

« Madame,

nous vous remercions de votre sollicitude et de lintérét
que vous portez a notre association.

Sachez que la mort encéphalique est l'arrét de toute
activité cérébrale. Elle ne peut pas étre confondue avec un
coma profond.

Jamais quelqu'un déclaré en état de mort encéphalique (ce
qui fait suite a des tests trés précis et répétés qui ne
laissent aucun doute aux deux médecins présents) ne
pourra revivre.

Cet état est irréversible.

La certitude de la mort est incontestable.

Tous les éléments moteurs et autres stimulus sont donc
inexistants de ce fait.

Vous ne ressentirez rien lors du prélevement.
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Ceux qui prétendent le contraire ignorent le
fonctionnement du corps humain et bafouent les préceptes
de la médecine.

Nous vous le répétons : la mort encéphalique dépasse le
coma. C'est l'arrét définitif de toute fonction motrice et
cérébrale. Cela est inscrit et validé par la loi de Bioéthique

révisée en Ao(t 2004. »

Je ne croix pas que ce type d’information soit vraiment utile a quelqu’un qui

veux s’informer sur le sujet.

Le discours de I'’Agence de la Biomédecine et de France ADOT par rapport
a la mort encéphalique est basé sur la conception « systémiste » de la
mort, ou la mort se produit dés lors que la fonction d’'un organe vital
(principalement le cceur ou le cerveau) est détruite de maniére irréversible,
et cela méme si celle dautres parties du corps est éventuellement

maintenue.

En France, en 2005, 2803 personnes ont été recensées en mort
encéphalique. Si I'on soustrait a ce chiffre les cas de contre-indication, on
peut calculer qu’en France on aurait environ 2200 donneurs cadavériques
potentiels. Les chiffres montrent que seulement 1371 personnes ont été
prélevées en 2005. Selon les chiffres de I'Agence de la Biomédecine,
51,1% des sujets recensés en mort encéphalique ont été prélevés, c'est a
dire plus de la moitié des donneurs potentiels. Cette année, 6978 patients
sont restés en file d’attente et 186 sont décédés sans recevoir 'organe dont

ils avaient besoin.

Les causes de non prélévement selon le rapport de I'Agence de
Biomédecine'® sont multiples mais I'opposition de I'entourage du défunt ou
du défunt lui-méme occupe la premiére place, car elle concerne 30,6 % des

donneurs recensés (Figure 1), soit 770 donneurs non prélevés pour cause
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d'opposition pour I'année 2004. Et cette tendance est stable depuis 8 ans
(Figure 2).
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Figure 1 Devenir des personnes en état de mort encéphalique recensées en 2004
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Figure 2 - Evolution de la part des donneurs non prélevés pour cause d’opposition, aprés
I'exclusion des causes médicales et logistiques de non prélévement
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Le niveau d'opposition au don d'organes peut varier selon la population a
laquelle il se réfere. Ainsi, si I'on se référe a la population des donneurs
sans contre-indication au prélévement, le taux d'opposition est de 37 %.
Depuis 1996, les parts respectives du préléevement et de l'opposition sont
stables, voisines de 63 % et 24 % en 2004. Celle de l'opposition du donneur
rapportée par la famille avait tendance a progresser jusqu'en 2000 et se
maintient actuellement autour de 13% (de 7 % a 14 %). La loi de bioéthique
de 2004, qui tient compte non plus de la recherche du témoignage mais de
la recherche de la non opposition, devrait permettre de réduire la part
d'opposition des proches. Malheureusement les taux de refus sont toujours
stables et représentent une partie trés importante dans le chiffre total de
non prélevement. En 2004, le refus représentait 62,8% des causes de non

prélevement, alors qu’en Espagne, il ne représentait que 30,6%2°.

Herpin et Paterson® on exploité une enquéte réalisé par I'Etablissement
francais des Greffes en 1997 auprés de 1011 personnes sur la perception
de la mort pour les Frangais en utilisant les termes de « systémistes » et de
« intégralistes » pour désigner les personnes qui ont la conception de que la
mort se produit dés lors que la fonction d’un organe vital (principalement le
cceur ou le cerveau) est détruite de maniére irréversible (les systémistes)et
les personnes qui ont la conception de que la mort est un processus (les
intégralistes). Dans le questionnaire ils ont congu deux questions visant a
repérer ceux qui souscrivent a la conception systémiste du vivant et ceux
qui souscrivent a la conception intégraliste. La premiére question concerne
la connaissance de la définition clinique de la mort cérébrale et la seconde
est une question d’opinion si la personne en mort encéphalique est dans un
état de coma entre la vie et la mort ou si elle est décédée. lls ont trouve

que :

e 14% des personnes interrogées déclarent ignorer ce qu'est la

mort cérébrale ;

o 28% pensent savoir ce qu’est la mort cérébrale, mais donnent
une réponse erronée a la premiére question : la mort cérébrale n’est

pas I'arrét définitif du cerveau ;



e 33% ont répondu a la premiére question que la mort cérébrale est
I'arrét définitif du cerveau et a la seconde qu’une personne en état de

mort cérébrale est décédée. Ce sont les systémistes.

o 25% ont répondu a la premiére question que la mort cérébrale est
'arrét définitif du cerveau, et a la seconde qu’une personne en état

de mort cérébrale est entre la vie et la mort. Ce sont les intégralistes.

lls concluent que la tendance intégraliste n’est pas susceptible de
disparaitre dans I'opinion mais que l'information scientifique joue de fagon
certaine en faveur de l'augmentation des dons d’organes. Aussi que la
proposition normative, officialisée par décret selon laquelle la mort cérébrale

équivaut a la mort est loin de faire 'unanimité dans I'opinion francaise.

'y a de temps en temps des projets essayant de diminuer la pénurie
d’organes, comme celui de distribuer des millions de formulaires™
permettant d'obtenir une " carte de donneur " (sans aucune valeur juridique,
le consentement étant présumé, et le don impossible de ce fait), et un
document visant a s'inscrire sur le fichier des refus (ayant une valeur
juridique), ce qui souligne l'aspect paradoxal du discours institutionnel
autour des prélevements. La carte de donneur responsabilise
artificiellement le citoyen, et introduit une confusion supplémentaire. La
méme directrice de communication de ’Agence de la Biomédecine nous a
dit que la carte de donneur est une stratégie inefficace car il n’y a que 2%

de malades qui a I'hopital ont un tel document.
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L’Espagne et les préléevements

La politique de communication de I'ONT inclut toutes les informations
concernant l'activité de prélévement et greffe et tous les sujets d'intérét
sanitaire aux Administrations Sanitaires, aux professionnels liés a l'activité
de greffe et aux associations de patients. Elle comporte I'information a la
société en général (public et agents sociaux), le développement et la
diffusion de documents de consensus relatifs aux procédures de don et de
greffe en Espagne, les campagnes de sensibilisation sociale, le
rapprochement du citoyen par sa participation aux différents moyens de
communication, I'émission de cartes de donneurs et I'information sur le don
de moelle osseuse et de sang de cordon ombilical, I'information
téléphonique sur le don et les greffes, la diffusion de matériel informatif,
didactique, de travail, etc., entre les professionnels de coordination, le
développement et la diffusion de documents de consensus, la réalisation et
la diffusion de rapports d'activité de don et de greffe d’organes et tissus, le
maintien et mise a jour de la page Web ONT, I'organisation de séminaires

dans des universités et des forums éducatifs.

En Espagne, le pays du monde ou l'activité des greffes est la plus importante,

le nombre de personnes qui décédent en attente d’un organe est similaire a

la

France (170 en 2005). De 14 dons par million d’habitants en 1989, 'Espagne

a atteint la chiffre record de 35,1 dons par million d’habitants (pmh) en 2005,

se situant comme le pays du monde dont I'activité de transplantation est
plus intense, suivi de pays comme ['ltalie, I'lrlande, le Portugal, les USA,

France ou le Royaume Uni, aucun ne dépassant le chiffre de 25 dons pmh.

la

la
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Donantes de érganos en Espaiia
Nimero Total y Tasa anual (p.m.p)
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Figure 3 — Don d’organes en Espagne
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Figure 4 - Causes de non prélévement d’organes en Espagne?’
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Il'y a une tendance a penser que le succés espagnol « est di a des facteurs
culturels ». On a souvent recours a des explications vagues, comme « la
culture » lorsqu'on manque dune explication plus précise sur les
différences que I'on constate empiriquement entre les données statistiques
qui décrivent deux régions. Or, il n’est pas du tout clair en quoi la culture est
une cause ou une conséquence, voire les deux simultanément, de la
configuration spécifique d’une société et de ses conditions historiques,
démographiques, politiques, économiques, éducationnelles ou

technologiques.

Pour donner un exemple récurrent, la religion catholique est majoritaire en
Espagne comme dans d’autres pays qui sont des grands promoteurs du
don d’organes, tels le Portugal ou I'ltalie. La charité, valeur chrétienne, peut
étre un pré condition de la générosité de la population espagnole, comme
celle des Portugais, des Irlandais, des Italiens ou des Francgais. L’avantage
stable de plus de 30% de dons pmh favorable a 'Espagne par rapport a
tous les autres pays oblige tout de méme a chercher d’autres explications.
Les auteurs qui ont approché cette question parlent d’'une multitude de
causalité?>?. Selon 'ONT, la spécificité du modéle espagnol consisterait en

les conditions suivantes :

1. Coordination a trois niveaux: National, régional et hospitalier.
Existence d’'un conseil interterritorial qui prend les décisions.

3. Coordonnateur a temps partiel, ce qui permet a ce dernier
d’abandonner le poste et d’étre remplacé sans probleme
par un collégue.?

4. Le coordonnateur travaille au sein de I'hopital et dépend
hiérarchiquement de la Direction de I'hépital (non pas de
I'équipe de greffe).

5. Le coordonnateur est lié fonctionnellement a la coordination
régionale et nationale.

6. Le coordonnateur a majoritairement un profil de médecin
réanimateur, ce qui lui permet d’étre impliqué activement

dans le processus de don.
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7. Le coordonnateur doit réaliser un audit continu sur la mort
encéphalique dans les services de réanimation.

8. L’ONT fournit des services sans avoir un réle exécuteur. Elle
s’occupe de la distribution des organes, de I’ organisation
des transports, de la gestion des listes d’attente, des
statistiques, de l'information générale et spécialisée.

9. Formation continue, non seulement des coordonnateurs,
mais aussi d'une grand partie des professionnels
sanitaires au travers de cours qui concernent la détection
des donneurs, les aspects Iégaux, l'entretien avec la
famille, les aspects organisationnels, de gestion, de
communication...

10.Remboursement hospitalier : les autorités financent I'activité
d’obtention et de greffe d’'organes.

11.Attention et gestion de linformation et des média, afin
d’améliorer la connaissance de la part de la population
sur le don et la transplantation d’organes. Cela inclut des
réunions périodiques avec les journalistes, les cours de
formation a la communication des coordonnateurs, ainsi
qu’une attitude de gestion rapide de la publicité contraire
a la transplantation et des situations de crise.

12.Une législation adéquate : définition claire de la mort
encéphalique, des conditions de prélevement, I'absence

de motivation économique, etc. *°.

La réponse a la demande d’informations approfondies était que L'ONT
réalise des campagne de promotion du don dans différentes enceintes du
pays et que l'organisation ne réalise pas d'évaluation de la répercussion
des moyens de promotion du don, d'un cbété parce qu’elle considére son
évaluation difficile et de I'autre parce que son meilleur élément d'évaluation

ce sont ses taux de don et de transplantation.
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Une brochures de 'ONT (annexe), destinée aux professionnels liés a
l'activité de greffe, détaille, du point de vue technique, le diagnostic de la

mort encéphalique.

Comparaison entre les deux pays

Toutes ces conditions ne distinguent pas le modéle espagnol et le frangais.
A notre connaissance, les conditions 1, 2, 3, 4, 5 et 8 se déroulent de facon
presque identique en France et en Espagne. Il semblerait que les

différences plus notables concernent :

- Le type de coordonnateur: en France, la tendance a été
d’assigner ce type de poste a des infirmiéres (Selon Matesanz il
est fondamental que le coordonnateur soit un médecin, et non
pas un résident ou une infirmiére, dans la mesure ou ces
professionnels ne pourront pas parler aux réanimateurs d’égal a
€gal, a cause d’une position hiérarchique inférieure).

- Les taches réalisées par le coordonnateur : en Espagne il fait un
suivi prospectif, et aussi rétrospectif, de tous les cas de mort
encéphalique. Les cas de non identification comme donneur
potentiel des patients en mort encéphalique doivent étre justifiés.

- L'ONT promeut des formations reconnues au niveau international
aux professionnels susceptibles d’étre en rapport avec la
transplantation d’organes: cela inclut non seulement les

coordonnateurs, mais aussi d’autres professionnels.

Les modalités de financement sont différentes entre la France et 'Espagne.
Selon certains®®, le paiement a l'acte des activités de coordination,
inexistante en France, serait une motivation spéciale pour les
coordonnateurs espagnols, ainsi que pour les autres professionnels

participant au prélevement et a la greffe.
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Matesanz défend la position que le succés espagnol vis-a-vis la greffe
d’'organes est di a I'information bien diffusée, constante et transparente sur

l'activité de greffe en Espagne.

Les moyens de communication ont une importance énorme dans la vie de
la population en général. Pour la diffusion d’'une idée, d’un produit ou d’'une
marque, on peut utiliser des « campagnes de mentalisation », menées par

des experts qui la planifient et 'exécutent.

Pour qu’on meéne efficacement une campagne de publicité directe, il faut

avoir une série de considérations comme

a) Le caractére institutionnel de la campagne, essayer de
désassocier l'utilité publique du sujet de la campagne et les
bénéfices politiques que le gouvernement peut tirer de ses
résultats ;

b) Le colt absolu et relatif de la campagne est directement
proportionnel a son impact sur la population ;

c) Election des moyens de diffusion. La télévision est le moyen le
plus efficace pour mener une campagne, mais elle est aussi le
moyen le plus cher, alors il faut diversifier les moyens de diffusion
et privilégier la radio et la presse écrite ;

d) Le contenu des messages. Quelle que soit la campagne de don
d’organes il faut parler de la mort, car pour qu’on fasse une greffe

il faut que quelqu’un soit mort.

Ce sont des faits qui apparaissent dans la presse de fagon inattendue (pour
le mieux ou pour le pire), par son caractére de technologie de pointe, par le
fait qu’'une vie est sauvée par la mort de quelqu’un, enfin, par I'attraction
que l'activité de greffe exerce sur les moyens de communication : ne pas se

servir de cette attraction pour optimiser le don serait une erreur.

Cette comparaison montre que les taux de prélévement en Espagne sont

proportionnellement majeurs (34,6 pmh) et les taux de refus au prélevement
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sont mineurs (16.5 %) a ceux de la France (22.2 prélévements pmh et taux
de refus de 31.3%). Quant a la différence de discours, I'organisation
espagnole fournit au public une explication plus exhaustive sur la définition
biologique de la mort encéphalique, les critétres médicaux et les tests de

confirmation du diagnostic.

Cependant, les deux pays utilisent la conception systémiste de la mort dans
leurs discours sur la mort encéphalique. On sait que dans la population
frangaise il N’y a que 33% de personnes qui partagent cette conception, et
malgré qu’on ne sache pas la proportion de espagnoles qui on une ou
d’autre conception, on peut considérer qu’il en a une parcelle de la
population qui a une conception intégraliste de la mort. Alors on peut
considérer que les discours des agences officielles des deux pays étudiés

ne sont pas adéquats du point de vue conceptuel.

Les causes et conséquences de la pénurie

L’activité de greffe est intimement subordonnée au prélévement d'organes,

soit d’'une personne vivante, soit d’'une personne décédée. En France, et cela

depuis plus de 20 ans, 95% des transplantations (hors greffes de moelle) sont

réalisées a partir de greffons issus de personnes en mort encéphalique
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Mais a la fin de 2005, 6978 patients sont restés en liste d’attente et 186 sont

décédés sans recevoir 'organe dont ils avaient besoin.

Une cause de pénurie tres souvent incriminée est celle des taux
d'opposition. Le taux moyen en France d'opposition des familles est de
32 % avec des variations géographiques allant de 23 % (en 2002 en région
Lorraine) et 46 % (en Champagne-Ardenne). Il a été montré qu'au sein
d'une région sanitaire, le taux d'opposition était susceptible de varier
significativement sur une période de 4 ans. C'est le cas dans les régions de
I'Est de la France ou le taux baisse significativement depuis 1997, alors qu'il

augmente significativement en lle-de-France, en région Rhéne-Alpes et
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dans les Pays de la Loire. Le taux d'opposition représente une part non
négligeable de la pénurie puisque 500 donneurs ne sont pas prélevés
chaque année pour cette cause, ce qui représente en moyenne 1500 a
2 000 organes (un prélevement fourni en moyenne 3,4 organes). Ce taux
d'opposition n'est pas élevé par rapport a ce qui est observé dans d'autres
pays (notamment la Grande-Bretagne et I'Allemagne), il est supérieur a
celui observé en Espagne (de 15 a 20 %), mais surtout il est trés élevé au
vu des enquétes d'opinion de la population francaise. La thérapeutique
dans son ensemble, bénéficie d'une image trés positive pour environ 80 %
des Francgais, qu'il s'agisse du grand public ou de la population médicale et
paramédicale, en dépit d'une information jugée en général de part et
d'autre, encore insuffisante. La thérapeutique est associée a la notion de
progres, et le prélévement a un acte de solidarité dans toutes les enquétes,
qu'il s'agisse de sondages, de questionnaires ou d'entretiens de terrain,

quelle que soit la population enquétée?®”*

Rodeheffer®® a publié un étude rétrospective réalisée dans 25 centres de
greffe de coeur aux Etats-Unis et il a constaté qu’entre 1990 et 1994 le délai
d'attente moyen de 2749 patients transplantés est passé de 2,7 a 3,5 mois
et le taux de transplantés dont le statut était "urgent" est passé de 41 a 60%
c’est-a-dire, la pénurie d'organes augmente le délai entre la mise sur liste
du receveur et la transplantation, augmentant la proportion de malades
candidats a la greffe considérés comme urgentes, risquant de contrarier la
réussite de la procédure. En France, 'année derniére, 186 personnes sont
mortes en file d’attente de greffe, tandis que en Espagne, ce chiffre est de

170 personnes.
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Les diverses visées de la mort

Pour mieux comprendre les causes de la pénurie, on doit d’abord faire une
analyse de la situation du point de vue éthique, mettant en évidence les
acteurs et les enjeux dont ils sont soumis. Actuellement le point clé de la
problématique de la greffe est la pénurie d’organes, la solution passe
obligatoirement par les contraintes du prélévement, donc de la mort

encéphalique.

Depuis I'antiquité la philosophie s’occupe du theme de la mort. D’abord il y
avait une discussion métaphysique qui a perduré jusqu'a I'ére moderne,
quand les biologistes et médecins ont commenceé a s’occuper du sujet, puis
les sciences humaines ont donné leur contribution et le droit a d0 intervenir

pour réglementer la question.

Le Dictionnaire de la Philosophie® consacre quelques lignes au concept de

mort :

1. Doctrines de la chute — qui va de Platon a Descartes, c’est le
dualisme entre le corps et I'ame : la vie humaine nait de leur
rencontre et la mort est leur séparation. En fait, la chute
correspondrait a la création de la vie, une fois que I'ame
tomberait d’'une universalité a une individualité vers la « prison
du corps ».

2. Doctrines de linformation, dominés par Aristote, ou il n'y a
point de dualité corps/ ames, mais elles sont contemporaines,
c’est 'ame qui active le corps, ainsi tous les étres vivants ont
une ame et chez les hommes c’est 'ame qui assume la
totalité des ses actions. A la décomposition de la substance
humaine, les deux, corps et ame, s’évanouissent a la fois, il
n'y a plus de corps, mais un cadavre, il n'y a plus d’ame.
Thomas d’Aquin s’insere dans la pensée aristotélicienne. Pour
lui, toutes les facultés intellectuelles sont des propriétés de

'ame et la forme humaine, par ses activités intellectuelles est
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le fondement de la personne et lui confére sa transcendance.
Ainsi, I'ame, forme du corps, est marquée par toutes les
activités de celui-ci et, d’autre part, cette particularité est
promise a la substance par-dela la mort.

3. Doctrines de la dispersion. Le monisme matérialiste considére
la mort comme un fait a constater et trouve une explication
compléte dans la constitution physique du cosmos. L'ame,
comme le corps est composée d’atomes, a la mort, le corps se
corrompt et les atomes de 'adme se dispersent dans la grande

circulation universelle.

Dans le dialogue « Phédon®' », Platon décrit I'histoire de Ila mort de
Socrate, il parle de l'immortalité de l'ame, donc pour accomplir sa
proposition il faut définir la mort : la mort est ce qui laisse le corps inanimé,
c'est-a-dire « séparé de I'ame ». C’est le premier philosophe qui divise
I'existence en deux parties : 'dme et le corps. S’il y a possibilité que I'ame
survive au corps, on pourrait attendre que le corps puisse survivre sans

ame ?

Les sciences de la vie

Les biologistes (et les médecins) modernes ont suivi la conceptualisation
dualiste (corps/ame) de la vie. Bichat®?, au début du XIX siécle publie les
« Recherches physiologiques sur la vie et la mort » ou, pour définir la vie, il
'oppose a la mort : La vie est 'ensemble des fonctions qui résistent a la
mort. L’ceuvre est divisée en deux parties, la premiére est dédiée a la vie et
la deuxieme a la mort, elle est subdivisée en articles, dans chacun Il

examine un théme lié a la vie ou a la mort.

Bichat appelle «vie organique », I'ensemble des fonctions qui se
composent d’'une succession habituelle d’assimilation et d’excrétion, par

lesquelles l'organisme vivant transforme en sa propre substance les
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molécules des corps voisins, et répéte les molécules qui lui sont devenues

hétérogenes. « Il ne vit qu’en lui, par cette classe de fonctions ».

Comme vie animale, 'organisme existe hors de lui, « il est I'habitant du

monde, il sent et apercoit ce qui I'entoure, réfléchit ses sensations... »

Dans la seconde partie de son ceuvre, il décrit comment les deux vies
(animale et organique) finissent, comment « la mort vient arréter le cours
avant le terme que la nature a fixé pour leur durée ». Il divise les articles
entre les morts des différents organes influencant les morts de tous les
organes. Ainsi, il parle, par exemple de l'influence que la mort du coeur
exerce sur celle des autres organes, la mort du poumon influengant la mort
de toute l'organisme et, de larticle dix jusqu’a la fin du livre, il décrit
linfluence que la mort du cerveau exerce sur la mort du poumon (de
l'influence du cerveau sur la respiration) ; dans I'article onze il parle de la
mort du cerveau influengant la mort du coeur (la mort du cerveau entraine
I'arrét respiratoire et ceci, la mort du cceur) ; au douziéme article, il parle de
l'influence de la mort du cerveau sur celle de tous les organes, que les
organes se divisent en deux grandes classes, ceux de la vie animale et
ceux de la vie organique. Quand le cerveau meurt, les premiers cessent
immédiatement de fonctionner, ce sont des organes qui ont leur siége dans
le cerveau, les autres organes souffrent d’'une influence indirecte de la mort
cérébrale. « Il y a plusieurs maladies du cerveau qui, portées au dernier
degré, déterminent une suspension presque générale de la vie animale [...]
dans cette état ou 'homme a perdu la moitié de son existence, I'autre moitié
qui composent les fonctions organiques, continue encore trés longtemps

avec la méme énergie. »

Bichat, comme Platon, divise lI'existence en deux parties, ce que I'un

appelle de vie animale pourrait étre appelé le « corps sans ame »

Mollaret et Goulon®3, en 1959, décrivent I'état de coma comme la perte des
fonctions de la vie de relation (conscience, motilité, sensibilité et réflexes),

avec conservation de la vie végétative (respiration, circulation et
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thermorégulation). Mais cette perte des fonctions englobe des états de
conscience trés variés qui s’échelonnent de I'état de veille jusqu’a la mort.
On peut ajouter 'encadrement du coma type qui va du coma vigile au coma
carus. lls suggérent d’ajouter le « coma dépassé », utilisé depuis 4 ans
dans le service de réanimation ou ils travaillerent, caractérisé par I'abolition
totale des fonctions de la vie de relation et des fonctions de la vie
végetative. Les malades qui présentent ces degrés de coma ont besoin de
respiration artificielle, de contréle de la circulation par drogues vasoactives,
de correction des déséquilibres hydriques et électrolytiques, d’atténuation
des hyperthermies. La survie de ces malades cesse automatiquement des
que le contréle respiratoire est arrété ou quand le myocarde n’est plus
capable de se contracter suffisamment pour assurer un minimum de
perfusion des viscéres. Le coma dépassé est I'équivalent clinique de la
préparation coeur-poumon du physiologiste (ici encore la distinction entre

corps et ame).

En 1968 I'Organisation Mondial de la Santé (OMS) établit des critéres pour
le diagnostic de la mort®* :
1. perte de tous signes de vie ;
aréflexie et atonie musculaire complétes ;
arrét complet de la respiration spontanée ;

disparition compléte du pouls, si pas artificiellement stimulé ;

S

tracé électroencéphalographique absolument plat.

Cette méme année, un Comité ad hoc de 'Ecole Médicale de Harvard®
examine la définition de mort encéphalique. Le comité propose I'adoption du
« coma irréversible » comment un nouveau critere de mort et présente 2

justifications a cette définition :

1. Le progrés des mesures de réanimation, lesquelles ménent a une
situation ou le cceur de quelgu’un continue a battre mais son cerveau
est déja irréversiblement endommage.

2. Criteres obsolétes de définition qui peuvent mener a des

controverses dans le prélevement d’organes pour des greffes.



L’article ne concerne que des individus qui n‘ont aucune activité du systéeme
nerveux central discernable.

Il caractérise le coma irréversible selon 4 critéres :

1. « non-réception » et « non-réponse » : aucune réponse a une
stimulation douloureuse profonde, ni gémissement, ni mouvements
de membres, ni accélération de la respiration ;
aucun mouvement respiratoire pendant 3 minutes sans ventilateur ;
pas de réflexe — abolition des réflexes cherchés : pupilles fixes et
dilatées, mouvement oculaire, activité posturale, déglutition,
baillement, réflexes cornéen et pharyngé ;

4. électroencéphalogramme plat.

Les tests doivent étre répétés 24 heures aprés et on doit exclure
'hypothermie (température moins de 32,2° C) et les médicaments

dépresseurs du systéme nerveux central.

Le diagnostic, la décision et la responsabilité de la constatation de I'état de

mort encéphalique sont a la charge du médecin responsable du malade.

Mais ces criteres n'ont jamais constitué un consensus dans le milieu
scientifique. En 1980, Goldberg® passe en revue les définitions historiques
de mort et s’interroge sur les critéres qui doivent étre utilisés pour définir la
mort encéphalique. Halevy et Brody*’ ont essayé, en 1993, de réconcilier
les définitions, critéres et tests de mort encéphalique. lls ont montré que les
tests proposés par la commission présidentielle américaine n’étaient pas
suffisants pour remplir le critére de mort encéphalique totale. lls ont suggéré
gu’un nouvel abord du probléme était nécessaire pour résoudre les cas

douteurs.

En 1981, on publie I' Uniform Determination of Death Act, TUDDA qui est

devenu la loi qui régle le prélévement d’organes sur des personnes en mort
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encéphalique aux Etats-Unis. Cette loi est basée sur les critéres

diagnostiques établis par le comité de Harvard.
Les anthropologues

L-V. Thomas>® en 1988 dit que la mort est une donnée réelle, concréte mais
protéiforme qui regne sur plusieurs champs. Concept qui se pose en termes
hétérogénes, avec des traits communs, sur le plan du pergu, du vécu et de
limaginaire. Selon une perspective humaine on a a parler de la mort
physique, biologique, psychique, sociale, spirituelle. Mais on meurt a la
conscience lucide, dans le coma dépassé. On y retrouve toujours le théme

de la coupure avec le milieu naturel des échanges vitaux.

Selon une vision anthropologique, le rituel de la mort est nécessaire, tant au
niveau individuel que collectif, pour assurer a tous la possibilité de vivre la

souffrance de la perte de l'autre.

Dans I'hépital, espace collectif, la mort reste privée mais dans le sens
douloureux du terme : a savoir, solitaire et déshumanisée tant pour le
malade que pour les familles. La tentative de faire du préléevement
d'organes une solidarité civique naturelle, un engagement normalise,

échoue face a un événement aussi tragique®.
L’éthique

Utilisant le modéle de raisonnement éthique de Paul Ricceur®® dans la
problématique du prélévement d’organe pour la greffe, on peut identifier

trois acteurs qui se mettent toujours en rapport :

e La société en général (y compris les malades en attente d’un
greffon) ;
e L’équipe médicale ;

. Le donneur et sa famille.
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La société établit des régles (les lois) pour gérer les questions concernant le
don et le prélévement d’organes, la distribution et la greffe proprement dite,

pour essayer de répondre a une demande, toujours pressante, d’organes.

Les équipes médicales ont des criteres de diagnostic de mort, les
indications de prélevement. Mais méme pour eux, ce ne sont pas des
crittres bien clairs', et dailleurs, ils souffrent d’'une sorte de conflit
d’'intérét : une fois que le malade n’est plus vivant, il n'est pas « mort »
encore et il faut le maintenir en bon état pour le prélevement d’organes. Il y
a encore le besoin de parler a la famille, aux proches pour demander leur
témoignage sur les volontés du défunt. Les équipes médicales
responsables de la prise en charge des patients en mort encéphalique
souffrent d’'une sorte de stigmatisation, leur travail est vu comme le « sale

boulot »*'.

La confrontation a la mort encéphalique est douloureuse pour les équipes
soignantes, qui rencontrent parfois les mémes doutes sur la réalité de la
mort que les familles (sur la réalité de la mort, angoisse liée au

morcellement, etc.).

Tortosa*?, en étudiant I'acceptation, par les professionnels de santé, des
prélevements d’organes sur des sujets en mort encéphalique, a questionné
par entretien a questions ouvertes et fermées, 60 professionnels (internes,
médecins et infirmiéres) répartis dans deux hépitaux, qui prennent en
charge les donneurs potentiels dans des services de réanimations et bloc
opératoire. Il n'a trouvé que 83,1% d’entre eux qui reconnaissent les
criteres de mort encéphalique selon les criteres admis et 22% utilisent le
critére britannique de mort du tronc cérébral. Cet étude montre que le
discours (voire la formation) sur le théme de la mort encéphalique vis-a-vis
les professionnels impliqués dans le prélevement d’organes doit étre

amélioré.
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Le donneur et sa famille, entrent dans ce rapport de fagon trés tragique,
ceux la sont généralement des victimes d’une violence ou bien d'une
maladie aigué aux conseéquences funestes. La famille est informée du
diagnostic, du pronostic et, tout de suite, consultée sur les souhaits de la
victime. Le public, en général, a une idée du concept de mort encéphalique
comme nous montre un étude fait aux Etats-Unis43, ou, pour examiner les
attitudes et la croyance publiques au sujet de la détermination de la mort et
de son rapport avec la transplantation d'organe, 1351 résidants de I'Ohio
ont été aléatoirement interrogés et les chercheurs ont trouvé que la plupart
des répondants n'étaient pas disposés a violer la régle du donneur mort (il
faut que le donneur soit mort pour qu'on puisse prélever ses organes).
Cependant, la majorité des répondants étaient ignorants, mal informés, ou
avaient une idée sur le sujet qui n’était pas conforme aux définitions
courantes de la mort encéphalique. Cette étude accentue le besoin d'un
dialogue plus ample sur le théme de la mort en rapport avec le prélévement

d'organes.

La loi

La question de I'appartenance légale du corps humain est une question qui
se pose pour le prélevement d’organes. La loi de 29 juillet 1994 déclare que
ni le corps ni les organes ne peuvent faire objet d’'un droit patrimonial, c’est-
a-dire qu’ils n'appartiennent a personne. Mais la législation, en vue du

prélevement d’'organes, établit des regles plus ou moins précises a ce sujet.

La premiére loi sur prélevements d’organes surgit en France en 1947 et

établit la nécessité de I'avis de la famille avant le prélévement des organes?.

Au vu de la demande chaque fois plus pressante d’organes pour les greffes,
la loi du 22 décembre 1976 (dite loi Caillavet) va transformer, par son esprit
et ses prescriptions, la pratique des prélévements d'organes®, en faisant de
toute personne majeure et capable un donneur d'organes potentiel, a moins

qu'elle n'en manifeste le refus de son vivant; en subordonnant le
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prélevement d'organes aux seules volontés du défunt et non plus a celles
de sa famille ; en établissant la notion de consentement présumé quand la

volonté du défunt n'est pas connue.

La notion de consentement présumé est, alors introduite dans le droit
francais, mais la loi est, alors, dénoncée comme venant d’'une conception
utilitariste®. Et, dans les 20 années suivantes, elle sera montrée du doigt par
certains (juristes, religieux...) en tant que clause excessivement permissive,

comme une atteinte a la liberté individuelle ou au droit moral des familles®.

En réponse a ces accusations, les lois de bioéthique de juin 1994
apparaissent pour régler l'utilisation des produits du corps humain et le don
d'organes et pour cela, elles fixent les normes d’organisation du
prélevement et instituent la mise en place d’un registre national de refus et

du recueil de I'avis du sujet auprés de sa famille®.

En droit frangais, il n'existe pas de définition Iégale de la mort. Le constat de
la mort résulte d'une déclaration de décés dont la réalité est garantie par le

respect d'un délai d'inhumation.

Dans la législation frangaise, on trouve certains textes qui sont toutefois

venus préciser la notion de « mort » :

Un décret du 31 décembre 1941 a fixé le critére de I'arrét de la circulation
sanguine, puis une circulaire du 24 avril 1968 a substitué au critére de
l'arrét de la circulation sanguine celui de la mort cérébrale ou coma
dépassé, c’'est la « Circulaire Jeanneney » n° 67 du 24 avril 1968 qui établit

les critéres suivants :

e La mort cérébrale est Iégalement reconnue, et non plus
seulement l'arrét du coeur.

e Le soin du diagnostic est laissé au corps médical.

e Un ensemble de faits concordants doivent étre présents,

I'électroencéphalogramme n'étant que I'un d'entre eux.
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Selon un décret du 2 décembre 1996, le constat de la mort, dans le cas de
personnes présentant un arrét cardiaque et respiratoire persistant, doit

reposer sur trois critéres cliniques simultanément présents :

e absence totale de conscience et d'activité motrice spontanée,
e abolition de tous les réflexes du tronc cérébral,

e abolition de la respiration spontanée.

Ces critéres sont interprétés en tenant compte de I'état du patient. Dans le
cas de personnes décédées cliniquement (selon les criteres ci-dessus
définis en 1996), mais assistées par ventilation mécanique (assistance
respiratoire artificielle) et conservant une fonction hémodynamique
(circulation cardio-vasculaire), le constat de la mort nécessite en outre un
examen para clinique attestant le caractére irréversible de la destruction

encéphalique (mort cérébrale). En ce cas, le décret impose la réalisation :

e soit de deux électroencéphalogrammes (EEG), chacun d'une durée
de 30 minutes, et a 4 heures d'intervalle, attestant la destruction
encéphalique par un tracé plat.

e soit une angiographie objectivant l'arrét de la circulation
encéphalique.

Les critéres ainsi posés permettent d'établir un constat de la mort

rendant possible un prélevement d'organes.
Selon l'article R1232-1 du code de la Santé Publique**,

« Si la personne présente un arrét cardiaque et respiratoire persistant, le
constat de la mort ne peut étre établi que si les trois critéres cliniques

suivants sont simultanément présents :
1° Absence totale de conscience et d'activité motrice spontanée ;

2° Abolition de tous les réflexes du tronc cérébral ;
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3° Absence totale de ventilation spontanée. »

Dans plusieurs pays, le témoignage de la famille sur la volonté du défunt
est, sinon obligatoire, fortement recommandée**“®. Si la personne décédée
n’a pas laissé de volonté documentée, il y a présomption de consentement
de prélévement de ses organes, mais il faut, toujours, demander a la famille
quel était le point de vue du défunt. Cependant, la famille substitue souvent

sa propre volonté a celle du mort*’.

La pratigue du consentement présumé, peut étre vue comme coercitive,
ouvrant la voie a des abus ; le fait d’interpréter un silence comme un accord
peut &tre assimilé a une violation des valeurs humaines fondamentales®®.
Cependant, on trouve, également, des auteurs qui défendent le
prélevement sans aucune autorisation, Pour eux, plutdt que laisser pourrir
les organes dans un corps déja sans vie, ce serait beaucoup plus important
de les utiliser pour sauver ou, au moins, pallier la souffrance d’un malade®.
Pourtant, ce consentement présumé est une nécessité morale pour
épargner a la famille la lourde décision du prélévement, ou, encore dit-on, il
repose sur une présomption de générosité et de solidarité dans chaque étre

humain a I'égard des ses semblables.

Les communications

La télévision est sans doute le moyen de communication qui a la plus
grande couverture du publique, cependant, les émissions télévisées ayant
pour sujet les transplantations ménent trés souvent a des confusions qui ne
peuvent qu'amplifier les fantasmes liés aux manipulations médicales lors

des prélévements™.

Pour comprendre pourquoi le don d'organe n'a pas augmenté aprés une
campagne faisant appel a I'altruisme (considéré comme le motif principal de
don d'organe aux Etats-Unis), une enquéte par téléphone sur des groupes

de volontaires qui étaient pour ou contre le don (donneurs ou non donneurs)
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a été menée. Le groupe de non donneurs a démontré un manque
remarquable de confiance dans I'équité de I'attribution des organes et dans
le succes de la transplantation ; en effet, cette méfiance s'est prolongée a la
profession médicale entiére. Le groupe de donneurs, pour sa part part,
pensait que le systéme fonctionnait équitablement, bien que leur
connaissance au sujet de don et de transplantation d'organes ait été

équivalente a celle des non donneurs®.

Une bonne partie de la confusion actuelle sur le sujet de mort encéphalique
vient du manque de séparation rigoureuse et de formulation ordonnée de
trois éléments distincts : la définition de mort, les critéres médicaux pour
déterminer la mort et les tests qui prouvent que les critéres ont été
satisfaits®’. Mort n'est pas un terme technique, c’est un terme d’usage
quotidien, une compréhension propre de la signification du mot ou du
concept de mort doit étre développé avant que le critere médical soit choisi.
Donner la définition est le role du philosophe, le choix du critere est le role

du médecin.

Dans un étude ou un entretien de 30 a 60 minutes, par téléphone a été
conduit aupres des proches de 164 donneurs potentiels, 4 a 6 mois apres la
mort du défunt, on a identifié plusieurs facteurs reconnus comme participant
a l'acceptation ou non du prélevement d'organes : croyances et attitudes
concernant les prélévements d'organes et la transplantation, connaissance
par la famille des voeux du malade décédé, satisfaction de la famille sur les
soins recus par le proche a I'hdpital, aspect spécifiques des procédures de

demande, compréhension du concept de mort cérébrale®.

Le public et le prélevement

Le principal probléme rencontré semble cependant reposer sur la notion de
mort cérébrale, peu claire dans I'esprit du public®. Roncone, a publié en

1996 le rapport d’évaluation de 5 années d’'un programme qui a commence



en 1988 visant améliorer le prélévement d'organes en Calabre. Dans cette
région seulement deux dons ont été rapportés jusqu'a 1988, et un en 1980
et 1985. Ceci a été réalisé au moyen de réunions scientifiques a l'intérieur
de I'népital et avec des conventions et des programmes de TV, soutenus
par une association des volontaires, ou des problemes éthiques et
scientifiques du don et de la transplantation d'organe ont été discutés en
langage simple. Des réunions ont été également tenues avec des lycéens.
Au cours de ces réunions un questionnaire a été distribué. Les résultats de
ce questionnaire prouvent que les obstacles principaux au don d'organes
sont le concept "peu clair" de la "mort du cerveau" et des sentiments
religieux, mais aprés que le concept de la mort encéphalique ait été
expliqué, un nombre significatif d'étudiants a montré une attitude différente
vers le don et la transplantation d'organe. Les résultats de ce programme a
été trés encourageants (23 dons d'organes pendant les 3 années

suivantes).
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CONCLUSION

En Espagne on fournit au public une explication plus compléte qu'en France
sur la définition biologique de la mort encéphalique et 'Espagne a des taux
de prélévement et de refus plus encourageants. Il y a certainement d’autres
éléments qui contribuent a cette différence mais nous pouvons affirmer que
l'information au public crée une ambiance plus favorable a la demande de
prélevement d’organes. Cependant, les deux pays utilisent la conception
systémiste dans leurs discours sur la mort encéphalique et une parcelle du
public a une conception intégraliste, ce que nous améne a conclure qu’il n’y
a pas une adéquation des discours, que I'explication espagnole est plus
compléte, ce que peut contribuer pour ses meilleurs résultats en termes de
prélevement mais qu’il y a d’autres facteurs concourrant pour le succes

espagnol dans l'activité de greffe..

Dans tout le cadre de la communication étudié, la grande différence entre les
deux pays est celle de la quantité d’'information mise a disposition du public.
L’organisation espagnole fournit beaucoup plus d’informations que I'agence
francaise, mais, malgré le volume d’information, celle-ci n’est pas approfondie
dans le sens des définitions de la mort. Elle explique bien ce qu’est la mort
encéphalique, les causes et les conséquences pour la personne qui se trouve
dans cet état. Mais ce qui est le point de concordance entre les politiques de
communications de ces agences est la nécessité de se taire sur les questions
plus profondes de la signification de la mort au risque d’avoir une

augmentation du taux de refus au prélévement d’organes.

La question qui se pose maintenant est de savoir s’il vaut mieux maintenir
I'actuel pragmatisme du silence ou s’il vaut mieux mettre en place une ample
discussion sur cette question auprés au sein du grand public, au risque d’une
augmentation des taux de refus ? Nous n’avons pas d’éléments pour
répondre a cette question mais, ce qui est clair est que, méme dans les
régions ou sont obtenus les meilleurs taux de préléevement, il y a des
personnes qui meurent en attendant un organe qui pouvait étre prélevé si le

donneur ou sa famille avait eu une meilleur compréhension de la mort.
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Mort n'est pas un terme technique, c’est un terme d'usage quotidien. Une
compréhension propre de la signification du mot ou du concept de mort doit
étre développé avant que les criteres médicaux, biologiques et Iégaux soient
choisis car la question de la mort est centrale dans cette activité. On est
confronté a la mort de deux acteurs: le donneur et le receveur. Pour le
premier, la mort est déja un fait consumé, pour l'autre elle est une menace
pressante. Et ce qu’'on voit dans la majorité des documents étudiés est que la
définition de la mort est toujours masquée par définitions techniques, légales,

superficielles.
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