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Introduction

Chaque année, dans tous les pays du monde, le nombre de patients en
attente d’une greffe augmente sans qu’une augmentation parallele du nombre de
donneurs puisse répondre a cette demande. Cette situation aboutit & une pénurie

d’organes pour la greffe.

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 & dire plus de la moitié des donneurs potentiels. A la fin de 2005,
6978 patients sont restés en liste d’attente et 186 sont décédés sans recevoir

'organe dont ils avaient besoin.

Ce n’est pas une tendance nouvelle. Dans les quatre dernieres années, en
France, le nombre de sujets en mort encéphalique recensés varient de 2336 a 2803,
tandis que les prélevements augmentent de 1198 a 1371. L’opposition au

prélévement se maintient stable (31.8 a 31.3 %)

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

donneur), les obstacles médicaux et les obstacles Iégaux.

Des enquétes réalisées auprés du grand public trouvent un taux de refus au
prélevement 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 a la mort encéphalique et cette incompréhension peut étre liee a une



inadéquation du discours officiel sur la mort cérébrale ou a une mauvaise

communication entre le coordonnateur de prélévement et les proches.

De 14 dons par million d’habitants en 1989, 'Espagne atteint le 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 la plus intense, suivi de 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 hépitaux ainsi que plus de 10 régions sont intervenus. Cet
avantage significatif dans le taux de dons cadavériques perdure depuis la création de
I'ONT (Organizacién Nacional de Trasplantes)' et fait que I’ Espagne soit un modéle
international pour bien d’autres pays —I'ltalie, I'Australie, le Brésil, les Etats-Unis- qui
I'ont reproduit, de forme partiellement satisfaisante Toute de méme aucun autre pays

ne réussit a s’approcher des chiffres espagnols.

Problématique

Il est trés significatif que, parmi les 4 types de réponses données, le groupe
qui accepte le moins le prélévement est composé justement par ceux qui ont
conscience de ne pas savoir ce que c’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.

La mort encéphalique est un sujet trés discuté d’'un point de vue conceptuel.
Cependant, ce concept est intégré dans les |égislations de tous les pays promoteurs
de la transplantation sans qu'un débat public ait jamais eu lieu. |l s’avere que
'engagement d’un débat sociétal sur un concept qui, pour certains, reste flou et sans

légitimité ni scientifique ni philosophique risquerait de rendre plus évidentes les

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



dissensions, les failles de 'argument sous-jacent a la version officielle de la mort et
produirait, a long terme, une augmentation de la méfiance de la part du public envers
le systéme de transplantation. Les choix stratégiques des politiques de
communication auprés du grand public sont contradictoires et s’expriment ainsi, par
le dilemme suivant: soit on adopte une vision pragmatique qui s’empare de la
philosophie (et donc de la cohérence conceptuelle) mais produisant un discours
fonctionnel sur la mort en termes 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 craintive.

Nous postulons comme hypothése qu’un discours inadéquat de la part des
agences officielles responsables des campagnes de sensibilisation pour le don
d’'organes géneére, dans le public, une mauvaise compréhension du procés de mort

encéphalique, élevant ainsi le taux de refus de don.

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

public est plus soignée en Espagne qu’en France.

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 lindividu, il s’avére qu'une politique de
clarification de ce concept auprés du public pourrait étre décisive. Dans cette étude,
nous prétendons comparer la fagon dont cette politique est menée en France et en
Espagne. En cherchant d’identifier les similitudes et les différences nous
envisageons de mieux comprendre le réle de I'information fournie par les organismes
responsables ('Agence de la Biomédecine et [I'Organizacion Nacional de

Trasplantes) sur le taux de refus et donc sur la disponibilité de greffons.

Méthodologie
Nous nous proposons 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 analysons 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.

Aprés 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 théme. Ces échanges ont eu pour objetles thématiques
suivantes :

» |a nature de la communication
* |es modalités de la communication
» les moyens utilisés pour accomplir la communication envers le

grand public.

Finalement, examinons ce discours officiel a partir des arguments trouvés sur
la littérature médicale et bioéthique qui traite du 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 appuyons donc 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 dorganes de donneurs

cadavériques et sur les définitions de mort encéphalique.

Résultats



La communication de ’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 I'’Agence met a la disposition du public par le site

internet mais également en forme des brochures.

Dans le volet suivant « Don d’organe. Et concrétement... » il y a une définition

de mort encéphalique :

Dans le site de 'ONT il y a une partie destinée au public en général et une
autre destinée aux professionnels de santé. Dans la section sur I'évaluation clinique

du donneur I'explication sur la mort est la suivante :

Dans le volet sur le processus du don et de la transplantation, il y a
plusieurs divisions parlant de I'activité de préléevement et greffe, parmis lesquelles,
4 sur la mort encéphalique

e ['évaluation du donneur - le diagnostic clinique,
e le diagnostic instrumental,
¢ |e maintien du donneur,

¢ la confirmation légale de la mort encéphalique,

Discussion

Quant a la question de la mort encéphalique, la direction de la
communication de 'Agence de la Biomédecine estime que le plus important est de
bien informer les équipes médicales, sensibiliser les hdpitaux sur I'importance du
recensement des personnes en état de mort cérébrale, plutét que d’essayer
d’expliquer plus profondément cette question auprés du grand public. Le refus du
prélevement serait lié a la fagon dont la personne et sa famille auraient été traitées

par I'équipe hospitaliere, comment les proches ont été abordés sur la question du



consentement. Et un autre facteur primordial serait la motivation du coordonnateur

de prélevements, responsable de la demande d’autorisation.

L’opinion de I'Agence se traduit ainsi: si I'équipe, la coordination de
prélevements est bien entrainée, elle pourra mieux expliquer la question aux
proches du donneur, cela produisant de meilleurs résultats que d’en informer le
grand public. Celui-ci, bien sir, recoit des informations concernant la mort
encéphalique mais pas de fagon exhaustive, I'objectif principal étant de le
sensibiliser pour que les personnes puissent en parler avec d’autres, en
échangeant des idées, des arguments sur leurs choix. Les campagnes sur le don
d’'organes appellent le public a discuter de la question du don et a transmettre ses

positions sur le prélévement de ses organes a sa famille.

Il'y a une tendance a attribuer aux succes espagnol des facteurs culturels.
On a souvent recours a des explications vagues, comme « la culture », lorsque
'on manque d’une explication plus précise des différences que I'on constate
empiriquement entre les données statistiques décrivant deux régions. Or, il n’est
pas du tout clair en quoi la culture est une cause ou une conséquence, voire toutes
les deux simultanément, de la configuration spécifique d’'une société et de ses
conditions historiques, démographiques, politiques, économiques, éducationnelles

ou technologiques.

A notre connaissance, les conditions pour la mise en ceuvre du prélévement
d'organes se déroulent de fagon presque identique en France et en Espagne. I

semblerait que les différences notables concernent :

- Le type de coordonnateur: en France, la tendance est celle
d’assigner ce type de poste a des infirmiéres (Selon Matesanz®, il
est fondamental que le coordonnateur soit un médecin, et non
pas un interne ou une infirmiére, dans la mesure ou ces
professionnels ne pourront pas parler aux réanimateurs d’égal a
égal, 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 I'acte des activités de coordination, inexistant en
France, serait une motivation spéciale pour les coordonnateurs espagnols, ainsi

que pour les autres professionnels participant au prélévement et a la greffe.

Matesanz défend une position concluant que le succés espagnol vis-a-vis
de la greffe d’organes est due plutét a une information bien diffusée, constante et

transparente sur 'activité de greffe en Espagne.

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 'y a que 33% de personnes qui partagent cette conception, et malgré
le fait qu’on ne connait pas cette proportion en Espagne, on peut considérer qu'il y
existe une parcelle de la population ayant 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.

Conclusion

Les deux pays utilisent la conception systémiste dans leurs discours sur la
mort encéphalique et une parcelle du public a une conception intégraliste, ce qui
nous améne a conclure qu’il 'y a pas une adéquation des discours officiels sur le
théeme de la mort encéphalique. Cependant, I'explication espagnole est plus
compléte, ce qui peut contribuer a des meilleurs résultats en termes de
prélevement. En fait, 'Espagne fournit au public une explication plus exhaustive
que la France sur la définition biologique de la mort cérébrale, 'Espagne ayant des

taux de prélevement et de refus plus encourageants. Il y a certainement d’autres



éléments qui contribuent a cette différence mais nous pouvons affirmer que
linformation au public crée une ambiance plus favorable a la demande de

prélévement d’organes.

Dans le cadre de la communication étudiée, la grande différence entre les
deux pays est celle de la quantité d’'informations mises a la disposition du public.
L’organisation espagnole fournit beaucoup plus d'informations que l'agence
francaise, mais, malgré le volume d’informations, celles-ci ne sont pas
approfondies dans le sens des définitions de la mort. Elles expliquent bien ce que
c’est la mort encéphalique, les causes et les conséquences pour la personne se
trouvant dans cet état. Mais 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
'actuel pragmatisme du silence ou s’il vaut mieux mettre en place une ample

discussion sur cette question auprés du grand public.

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 critéeres médicaux, biologiques et Iégaux soient choisis
car la question de la mort est centrale dans I'activité de transplantation. 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
gu’on voit dans la majorité des documents étudiés est que la définition de la mort

est toujours masquée par des définitions techniques, légales, superficielles.
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