ie au pari de la sociologie

/4

Econom

L!

Sidonie Naulin,
Melchior S

Imioni

ie Trespeuch (dir.)

& Mar

13.Le don organisationnel face au marché de 'organe : une analyse du modéle de transplantation brésilien - Jandir Pauli

ISBN de ce PDF: 979-10-231-3791-0






L’ECONOMIE AU PARI DE LA SOCIOLOGIE



L'intelligence
du social

Collection dirigée
par Pierre Demeulenaere

Les grands livres de la tradition sociologique sont soit des livres de théorie et
d’¢pistémologie, soit des travaux empiriques tres fortement structurés par une
réflexion théorique ou épistémologique. A ces trois catégories appartiennent
par exemple les trois premiers livres d’Emile Durkheim, La Division du travail,
Les Regles de la méthode sociologique et Le Suicide. Un patrimoine impressionnant
d’auteurs et d’ouvrages s’est ainsi constitué dans cette perspective, qui permet de
développer une intelligence du social 4 travers la formation de concepts, de modeles et
d’interprétations nouvelles qui donnent une lisibilité 4 'épaisseur chaotique de la vie
des groupes humains.
Cette collection accueille en son sein la série « Sociologie économique » coordonnée

par Sophie Dubuisson-Quellier, Philippe Steiner et Marie Trespeuch.

Derniéres parutions

Perspectives de sociologie historique. Mélanges en ['honneur de Jean Baechler
Pierre Demeulenaere & Thierry Tirbois (dir.)

Essai sur Uislamisation.
Changements des pratiques religieuses dans les sociétés musulmanes
Mohamed Cherkaoui

La France des inégalités. Réalités et perceptions

Olivier Galland (dir.)

Les Sciences sociales, la guerre et [armée. Objets, approches, perspectives
Bernard Boéne

Herméneutique naturaliste
Chrysostomos Mantzavinos

Le Juste et I'Inacceptable.
Les sentiments d'injustice contemporains et leurs raisons
Caroline Guibet-Lafaye
Le Travail sociologique. Du concept 4 lanalyse
Charles-Henry Cuin & Patrice Duran (dir.)
La Sociologie analytique de Talcott Parsons
Francois Chazel
La Spirale des inégalités.
Choix scolairves en France et en Italie au xxe siécle
Gianluca Manzo


https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social
https://sup.sorbonne-universite.fr/catalogue/lintelligence-du-social

Sidonie Naulin, Melchior Simioni
& Marie Trespeuch (dir.)

L'Economie au pari

de la sociologie
Autour des travaux de Philippe Steiner

SORBONNE UNIVERSITE PRESSES
Paris


https://sup.sorbonne-universite.fr/
https://sup.sorbonne-universite.fr/

Avec le concours du Groupe d’¢tude des méthodes de I’analyse sociologique de la Sorbonne
(GEMASS, CNRS/Sorbonne Université), du laboratoire Pacte (CNRS/Université Grenoble
Alpes), et de Sorbonne Université, en particulier de son école doctorale V
« Concepts et langage ».

Sorbonne Université Presses est un service général de la faculté
des Lettres de Sorbonne Université.

© Sorbonne Université Presses, 2023
ISBN de I’¢dition papier: 979-10-231-0682-4
Mise en page : Gaélle Bachy
Adaptation numérique : Emmanuel Marc Dubois

SUP

Maison de la Recherche
Sorbonne Université
28, rue Serpente
75006 Paris

tél.: (33) 01 53 1057 60
sup@sorbonne-universite.fr

https://sup.sorbonne-universite.fr


mailto:sup%40sorbonne-universite.fr?subject=Intelligence%20du%20social
https://sup.sorbonne-universite.fr/

QUATRIEME PARTIE

Formes d’échange






CHAPITRE XIII

LE DON ORGANISATIONNEL FACE AU MARCHE DE L’ORGANE :
UNE ANALYSE DU MODELE DE TRANSPLANTATION BRESILIEN

Jandir Pauli
Atitus Educagdo, Passo Fundo

S’appuyant sur une théorisation du don organisationnel, telle qu’elle a été
¢laborée notamment dans le cas des marchés d’organes par Philippe Steiner, ce
chapitre analyse le fonctionnement du marché de la transplantation d’organes
au Brésil.

Selon Philippe Steiner, le développement scientifique et technologique, surtout
depuis la seconde moitié du xx¢ si¢cle, a stimulé la pratique de la transplantation
d’organes'. Comme il I'amontré en 2010, d’un point de vue socio-économique, la
pratique de la transplantation a créé un nouveau mode de transaction économique
entre étres humains : le commerce d’organes. Cette modalité économique est
fondée sur la solidarité sociale (don), puisque sa « production », sa circulation
et son utilisation sont conditionnées a l'existence de relations sociales et
techniques particuli¢res. Les organes sont classés comme des ressources rares, non
reproductibles et uniquement accessibles & partir de la mort d’un individu, ou de
sa mutilation dans le cas de donneurs vivants?,

A cela, s’ajoute le fait que les organes humains sont des marchandises
moralement contestées®. Cette contestation intervient généralement parce que
le commerce de ces biens spécifiques affecte I'intimité des personnes ou menace
I'ordre public, engendrant des discussions qui divisent 'opinion des scientifiques,
des juristes et des législateurs. Le cas des organes présente une grande complexité,
car leur vente est interdite. Il est en effet considéré que I'autorisation de ce marché
entrainerait des effets déléteres sur les populations fragiles®.

1 Philippe Steiner, La Transplantation d’organes : un commerce nouveau entre les étres
humains, Paris, Gallimard, 2010.
2 Id., « Le marché comme aréne et les technologies sociales d’appariement », Sciences

de la société, n° 73, 2008, p. 41-60.

3 Margaret ). Radin, Contested Commodities. The Trouble with Trade in Sex, Children,
Body Parts and Other Things, Cambridge, Harvard University, 1996.

4 Philippe Steiner et Marie Trespeuch (dir.), Marchés contestés. Quand le marché
rencontre la morale, Toulouse, Presses universitaires du Mirail, 2014.
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Cependant, lalogique du marché rivalise avec lalogique du don dansla mesure
ou elle attribue 4 'efficacité une valeur morale. Cela engendre une contestation
morale du don du fait de son incapacité a répondre 4 la demande croissante
d’organess. Plus directement, cette contestation agit contre la perspective
«altruiste » et en faveur d’une morale catallactique, ou morale du marché, selon
laquelle les échanges mercantiles acquierent une valeur « morale » en raison de
leur efficacite®.

Pour parer a la contestation morale, le commerce des organes doit créer une
économie de I’incitation répondant aux critéres éthiques de la production, de la
circulation et de la transplantation, et aux criteres defficacité médicale et de justice
sociale. A cette fin, le modéle fonctionne A travers un continuum organimtz’onneﬂ,
agissant notamment en stimulant la « production » d’organes et en assurant la
justice dans leur allocation.

Dans ce contexte, 'objectif de ce chapitre est d’évaluer le développement d un
continuum organisationnel du don d’organe a partir du cas brésilien, en mettant en
¢vidence la création et lalégitimation de dispositifs juridiques et organisationnels
et en soulignant leurs efforts pour écarter la contestation morale du don d’organe.
A cette fin, une analyse du systéme national de transplantations (SN'T) brésilien
permet d’évaluer les stratégies des législateurs, des gestionnaires publics et des
hoépitaux pour créer un environnement favorable au don.

COORDINATION ECONOMIQUE
ET CONTESTATION MORALE DU DON

Comme'ont montré Sidonie Naulin et Philippe Steiner, le don organisationnel
est un don A une organisation®. Les organisations jouent un double réle : d’une
part, elles séparent les individus pour préserver leur autonomie et, d’autre part,
elles les relient par des liens suffisamment fragiles et éphémeres pour garantir le
don. Il existe donc une relation étroite de don entre 'individu et la société, médiée
par les organisations, dans la mesure ou divers dispositifs agissent pour créer
une « atmosphere de don », pour reprendre I'expression de Marcel Mauss. La
coordination du SN'T est assurée par une institution centrale émanant de I’ Erat,

5 Sally Satel (dir.), When Altruism Isn’t Enough: The Case of Compensating Kidney
Donors, Washington DC, The American Enterprise for Public Policy Research, 2008.

6 Philippe Steiner, « Les organes humains : du bannissement du marché au don
contesté », dans Philippe Steiner et Marie Trespeuch (dir.), Marchés contestés...,
op. cit.

7 Id., La Transplantation d’organes..., op. cit. ; id., « Les organes humains : du

bannissement du marché au don contesté », art. cité.
8 Sidonie Naulin et Philippe Steiner (dir.), La Solidarité a distance. Quand le don passe
par les organisations, Toulouse, Presses universitaires du Midi, 2016.



hiérarchiquement supérieure, qui agit dans 'optique de faire correspondre offre
etlademande. A cette fin, elle élabore des politiques d’incitation au don destinées
ala population générale et une économie incitative pour les professionnels et leurs
organisations. Cela signifie que I’ Etat remplit une fonction consistant A intervenir
dans 'appariement, contrairement aux échanges sur le marché qui fonctionnent
par des mécanismes décentralisés d’appariement de l'offre et de la demande.

Les données sur I'efficacité des transplantations et "augmentation progressive
dunombre de donneurs affichent une efficacité relative du systeme de don. La série
historique brésilienne a montré que le nombre de patients sur liste d’attente pour
un organe croit ainsi plus vite que la mise a disposition de 'organe par le SNT.
Ce probléme a alimenté les discussions entre spécialistes de la transplantation,
bioéthiciens, législateurs et juristes quant a la création d’un marché d’organes (ou
biomarché) comme alternative 2 I'augmentation des prélévements’. Pour Philippe
Steiner, le marché des organes se fondant sur le commerce détres humains présente
de ce fait des particularités' : a) les organes font partie de la catégorie des « biens
rares », ce qui interroge la possibilité de régir leur commerce parlaloi de loffre et
de la demande ; b) une situation existentielle est en jeu dans laquelle la vie d’une
personne dépend de la mort d’une autre;; et ¢) le développement de ce marché
nécessite une redéfinition du concept de mort, faisant apparaitre la notion de
« mort cérébrale » qui suscite encore de nombreux questionnements de nature
religicuse, sociale et culturelle empéchant sa large légitimation.

Je me suis fond¢ sur des procédures qualitatives de collecte et d’analyse d’un
corpus” constitué des informations disponibles sur le don d’organe au Brésil,
notamment sur la Iégislation et le SN'T. Concrétement, ce chapitre examine la
genese et 'évolution du SN'T vers un continuum organisationnel, ainsi que les
dispositifs juridiques permettant de réduire la contestation morale et de créer une

«atmosphere » propice au don.

9 Arthur J. Matas, « The Case for Living Kidney Sales: Rationale, Objections and
Concerns », American Journal of Transplantation, vol. 4, n° 12, 2004, p. 2007-2017 ;
James S. Taylor, Stakes and Kidneys: Why Markets in Human Body Parts are Morally
Imperative. A Reply to Horrobin, Aldershot, Ashgate, 2005 ; Michele Goodwin, Black
Markets. The Supply and Demand of Body Parts, Cambridge, Cambridge University
Press, 2006 ; Gary S. Becker et Julio J. Elias, « Introducing Incentives in the Market
for Live and Cadaveric Organ Donations », Journal of Economic Perspectives, vol. 21,
n° 3, 2007, p. 3-24.

10 Philippe Steiner, « Les organes humains : du bannissement du marché au don
contesté », art. cité.

11 Martin W. Bauer et George Gaskell, Pesquisa qualitativa com texto, imagem e som:
um manual pratico, Petrépolis, Vozes, 2002.
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LES DISPOSITIONS JURIDIQUES
RELATIVES AU COMMERCE D’ORGANES ET DE TISSUS

D’un point de vue juridique, le modele de transplantation brésilien s’articule
autour de deux piliers : 1) la réglementation des questions morales entourant
la transplantation d’organes (concept de mort cérébrale, gratuité du don,
criminalisation des pratiques de trafic, débat autour du consentement présumé)
et 2) organisation du SN'T, notamment sa structure de gestion, les taux de
rémunération des procédures et les efforts pour améliorer la production/capture
dans lalogistique de distribution et dans I'attribution/transplantation d’organes.

Le cadre juridique récent pour la transplantation d’organes au Brésil est la
loi n°® 9 434 du 4 février 1997, connue sous le nom de loi sur la transplantation.
En termes généraux, la loi sur la transplantation a créé un nouveau modele
d’organisation et de gestion du systeme, plus centralisé. Elle a également criminalisé
les pratiques d’achat et de vente d’organes et a réglementé le consentement
présumé. D’un point de vue normatif, la loi a cherché & créer un lien entre des
enjeux de politique publique (besoin d’organes) et la liberté individuelle.

Cette loi a toutefois suscité la controverse, car elle promeut le principe du
consentement présumé, selon lequel un individu est présumé donneur, sans qu’il
soit nécessaire de consulter les membres de la famille. L’article 4 de la loi stipule
que « sauf manifestation de volonté contraire, aux termes de la présente loi, le don
de tissus, d’organes ou de parties du corps humain 4 des fins de transplantation ou
de thérapie post mortem est présumé autorisé. » Face & la réaction sociale négative,
la loi a été modifiée par une mesure provisoire (1718/98), pour exiger I'accord
exprés des membres de la famille afin d’autoriser le don. Cette révision a été
confirmée parlaloin® 10211 de 2001 qui régit actuellement la transplantation
au Brésil. Selon cette nouvelle loi, le prélévement d’organes « dépendra de
I'autorisation du conjoint ou d’un parent, majeur, selon la ligne de succession,
directe ou indirecte, jusqu’au deuxieme degré, exprimé dans un document signé
par deux témoins présents au moment du déces ».

Cependant, ce modele de consentement explicite (ou libre et éclairé) adopté
au Brésil engendre des taux de dons inférieurs de 25 % 4 30 % par rapport aux
pays ayant adopté le consentement présumé'®. En outre, méme avec la volonté
expresse du donneur, la famille a le droit de faire opposition puisque légalement

12 LorenaOliveira Dantas Maynard, Isabel Maria Sampaio Oliveira Lima, Yara Oyram
Ramos Lima et Edina Alves Costa, « Os conflitos do consentimento acerca da
doacao de 6rgaos post mortem no Brasil », Revista de Direito Sanitario, vol. 16, n° 3,
2015, p. 122-144 ; Walter Antonio Pereira (dir.), Diretrizes Basicas para Captagao e
Retirada de Muiltiplos Orgdos e Tecidos da Associacdo Brasileira de Transplante de
Orgiéos, Sao Paulo, Associago Brasileira de Transplante de Orgéaos (ABTO), 2009.



le corps du défunt, apres avoir été rendu 4 la famille, devient la propriété de
celle-ci. Par conséquent, la loi ne protege pas la volonté du donneur, ce qui crée
un dilemme entre deux principes juridiques : la centralité de la décision familiale
et 'autonomie de la volonté.

Aveclanouvelleloide 2001, le droit au don est retourné a la famille du donneur
potentiel, conduisant 4 un monopole de la décision familiale™. Le résultat de cette
réforme juridique a contribué 4 I'augmentation des refus des familles, qui s’élevent
actuellement a 44 % des cas éligibles au don au Brésil™. On constate que, bien
que la loi vise & préserver Iautonomie familiale pour le don, plusieurs questions
culturelles jouent sur le refus, méme dans les cas ot le patient a déclaré son intérét
pour le don de son vivant. Plusieurs études ont montré que les principales raisons
du refus delafamille au Brésil sontliées A I’ incompréhension du diagnostic de mort
cérébrale, la religiosité, au deuil et a la perception du corps, 4 la méconnaissance
delavolonté du donneur potentiel de la part de la famille et au long processus de
prélévement d’organes ™.

Dans ce scénario, Iévolution des dispositions légales montre que les lois
structurent uz continuum organisationnel, exprimé non seulement par la création
du SNT, mais par I’ensemble des ordonnances, des normes techniques et des
mesures provisoires proposées pour rationaliser et corriger les imperfections
du systeme. Ce continuum organisationnel s’exprime dans la définition de
la coordination du systeme, la création d’un organigramme de gestion et la

distinction des mécanismes de contréle sur les transplantations réalisées.

13 L.O.D. Maynard et al., « Os conflitos do consentimento acerca da doacao de 6rgaos
post mortem no Brasil », art. cité.

14 ABTO, Dimensionamento dos transplantes no Brasil e em cada Estado (2014-2021),
https://site.abto.org.br/wp-content/uploads/2022/03/leitura_compressed-1.pdf,
mis en ligne en 2021, consulté le 3 octobre 2023.

15 Jodo Luis Erbs Pessoa, Janine Schirmer et Bartira de Aguiar Roza, « Avaliagao
das causas de recusa familiar a doacdo de d6rgaos e tecidos », Acta Paulista de
Enfermagem, vol. 26, n° 4, 2013, p. 323-330; Bartira de Aguiar Roza, Valter Duro
Garcia, Sayonara de Fatima Faria Barbosa, Karina Dal Sasso Mendes et Janine
Schirmer, « Doagao de 6rgaos e tecidos: relagao com o corpo em nossa sociedade »,
Acta Paulista de Enfermagem, vol. 23, n° 3, 2010, p. 417-422; Tatiana H. Rech et
Edison Moraes Rodrigues Filho, « Entrevista familiar e consentimento », Revista
Brasileira de Terapia Intensiva, vol. 19, n° 1, 2007, p. 85-89 ; Elza Nascimento do
Rosério, Luciane Gongalves de Pinho, Gleidson Brandao Oselame et Eduardo Borba
Neves, « Recusa familiar diante de um potencial doador de 6rgaos », Cadernos
Satiide Coletiva, vol. 21, n° 3,2013, p. 260-266 ; Ana Luiza Portela Bittencourt, Alberto
Manuel Quintana et Maria Teresa Aquino de Campos Velho, « A perda do filho: luto
e doagao de 6rgaos », Estudos de Psicologia (Campinas), vol. 28, n° 4, 2011, p. 435-442 ;
Edvaldo Leal de Moraes et Maria Cristina Komatsu Braga Massarollo, « Recusa de
doacdo de 6rgdos e tecidos para transplante relatados por familiares de potenciais
doadores », Acta Paulista de Enfermagem, vol. 22, n° 2, 2009, p.131-135.
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LE DON ET L’ETABLISSEMENT
D’UN CONTINUUM ORGANISATIONNEL

En termes opérationnels, le SNT fonctionne par I’intermédiaire d’une
Coordination générale (CGSNT) qui commande les centres de notification,
de captation et de distribution d’organes et de tissus (CNCDO) répartis dans
24 Erats et dans le district fédéral, région qui abrite la capitale du pays. Dans les
plus de sooo municipalités brésiliennes, il existe 555 établissements accrédités
comme étant capables de réaliser des transplantations, qui comprennent plus de
1376 équipes médicales. En outre, le systeme s’appuie sur 626 coordinations intra-
hospitali¢res de don d’organes et de tissus pour les transplantations (CIHDOTT)
et 43 organisations de prélévement d’organes (OPO) qui sont composées de
professionnels travaillant dans les hopitaux 2 la recherche d’organes'® (Schéma 4).

La création de dispositifs organisationnels est fondée sur la notion de continuum
organisationnel, ¢’ est-a-dire la formalisation d un ensemble de caractéristiques qui
structurent une organisation dans le but de permettre la transplantation. Pour
Philippe Steiner’, ce continuum présente trois caractéristiques : 1) I'organisation
fonctionne comme un systéme et maintient une gestion centralisée et hiérarchique
pourassurer la fiabilité et garantir la circulation des informations a tous les niveaux;
2) les organisations appartenant au systéme fonctionnent en permanence sous le
régime de urgence, érant donné le temps limité dont elles disposent pour utiliser
les organes; et 3) les organisations sont reliées entre elles pour assurer la continuité
logistique entre des donneurs et des receveurs inconnus les uns des autres.

Il est important de considérer qu’au Brésil, la distribution des organes est
régionalisée par les Etats et qu’il appartient i leurs centres (CNCDO) d’effectuer
les tests de groupe sanguin et de compatibilité anatomique et immunologique.
Méme si la régionalisation favorise la logistique en raison des grandes distances
sur le territoire, les spécialistes de la transplantation sont engagés dans une course
contre la montre pour tirer parti de cette ressource rare.

Cependant, une évaluation critique de l'organisation du SN'T peut étre faite
dans trois directions : la premiére est que la structure du systéme est assez verticale
et qu’elle s’expose a des difficultés logistiques dans un pays aux dimensions
continentales et a I’infrastructure encore précaire. La perte d’organes due a des

difficultés logistiques et 4 un mauvais stockage est stirement I'un des principaux

16 Ministére brésilien de la Santé, Sistema Nacional de Transplantes, Brasilia, Ministério
da Saude, https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/snt, mis en ligne en
2022, consulté le 3 octobre 2023.

17  Philippe Steiner, La Transplantation d’organes..., op. cit.


https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saes/snt

Schéma 4. Organisation du systéme national de transplantations (SNT)

- K SNT
Niveau national Systéme national de transplantations

Ministére de la Santé

GSNT
Coordination générale du Systeme national de transplantations

N

Niveau des Etats CNCDO
Secrétariats d’Etat 4 la santé Centres de notification, captation et distribution d’organes et de tissus
Niveau local CIHDOTT OPO
Hopitaux de plus de 80 lits Comités intra-hospitaliers de Organisations de
don d’organes et de tissus prélevement d’organes
pour les transplantations

CIHDOTT

Source : d’aprés José O. Medina-Pestana et al., « O contexto do transplante renal no
Brasil e sua disparidade geografica », Brazilian Journal of Nephrology, vol. 33, n° 4, 2011,
p. 472-484.

facteurs d’explication de la diminution des dons effectifs dans la plupart des Erats
brésiliens'®.

Un deuxi¢me aspect concerne les dispositions légales existantes, qui paraissent
¢loignées de la réalité des familles de donneurs potentiels. En fait, il semble qu’un
manque d’informations explique le taux de refus élevé. En ce sens, les programmes
visant & rendre plus humaine I’approche des familles de donneurs potentiels ainsi
que les campagnes d’information encourageant le don, ce que Sidonie Naulin et
Philippe Steiner appellent « exhortation » au don, n’ont pasl’effet escompté. De
fait, ils ne tiennent pas compte des croyances culturelles et des tabous entourant
la question.

Le troisieme élément concerne les dispositifs économiques mis en place une
tois le continuum organisationnel constitué. A ce stade, il convient de souligner
que I’Frat tente de dynamiser la transplantation par la création d’une économie

incitative. Pour cela, il encourage le réajustement périodique du tarif hospitalier

18  ABTO, Dimensionamento dos transplantes..., op. cit. ; Wagner Ratz, Indicadores de
Desempenho da Logistica do Sistema Nacional de Transplantes: Um estudo de Caso.
Dissertagdo de Mestrado, thése de doctorat sous la direction de Marcel Andreotti
Musetti, universidade federal de Sao Carlos, Sao Paulo, 2006.
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de la transplantation afin que les hopitaux investissent et augmentent le nombre
de procédures. La stratégie du ministere brésilien de la Santé use du tableau
de paiement des cotts directs et indirects comme d’une forme d’incitation,
cherchanta créer un « comportement intéressé » chezles équipes médicales etles
hopitaux accrédités par le SN'T. Cette valorisation économique permet d’activer
le continuum organisationnel et la mise en ceuvre d’un syst¢éme de commerce
hybride qui maintient le don au niveau individuel, mais permet la circulation de
sommes d’argent au niveau organisationnel. Toutefois, on peut de se demander
si la stratégie d’incitations financiceres accordées aux hopitaux qui investissent
dans la réalisation d’un plus grand nombre de transplantations, ainsi que les
réajustements des montants versés aux hopitaux et aux équipes professionnelles
impliquées sont couronnés de succes. Les chiffres montrent une croissance timide
du nombre de donneurs et inférieure aux attentes. Alors qu’en 2012, le pays
comptait 12,6 donneurs effectifs par million d’habitants, en 2021 ce nombre ne
dépassait pas 16 par million ™.

LA REPONSE DU SYSTEME NATIONAL DE TRANSPLANTATIONS
FACE AUX CONTESTATIONS DES DONS

L’analyse du cas brésilien permet de mettre en évidence que lalégislation autour
de la transplantation doit composer avec des réactions sociales, et iz fine de créer
un continuum fondé sur I’institutionnalisation d’un assemblage d’organisations
visant a tenir a distance la contestation morale du don. Ces dispositifs articulent
les trois étapes fondamentales de la transplantation : la production, en définissant le
droitd’intervention et les conditions éthiques dans lesquelles les organes peuvent
etre prélevés; la circulation, en autorisant la création de circuits d’informations sur
les patients et les donneurs potentiels ; et I'allocation, en établissant les regles de
choix des patients dans le respect de la justice sociale et de équité.

Dans ce contexte, les prélevements publics jouent un réle central dans
Iactivation du continuum : le paiement est effectué par I’Erat, qui 4 son tour
collecte des taxes pour assurer ces transferts, fermant ainsi le cycle de la solidarité
sociale. Cest pour cette raison que la production d’organes prend une dimension
politique. L’action de I’ Etat opére sur trois fronts pour étendre la « production »
de ces biens : a) celui des avantages financiers, c’est-a-dire le paiement des services
par le biais de tarifs appliqués aux hopitaux; b) celui du développement d’une
approche plus humaine de «la part des équipes intra-hospitalieres, pour limiter
le refus des familles; et ¢) celui de I'information, par I'organisation de campagnes

visant & diminuer I'impact des croyances sur le refus des dons.

19 ABTO, Dimensionamento dos transplantes..., op. cit.



D’autre part, ’évaluation critique du SN'T permet de formuler deux
propositions : i) la révision juridique du modéle de consentement libre et éclairé
en faveur du consentement présumé, étant donné que les pays qui adoptent ce
modele enregistrent une augmentation du nombre de donneurs; ii) la révision
de la stratégie d’incitation économique, notamment en réajustant les montants
versés aux hopitaux et aux équipes médicales. Les études futures pourraient ainsi
approfondir ces questions et suggérer des aménagements ponctuels pour corriger
les distorsions économiques, et évaluer 'opportunité de la création d’un systeme
de compensation pour les donneurs vivants et les familles des donneurs décédés.
Ces compensations pourraient consister en des abattements fiscaux, en l'octroi
d’un acces prioritaire 4 certains services publics ou en la participation a divers
programmes gouvernementaux.

Une troisieme conclusion a trait 4 la structure organisationnelle du modéle,
actuellement plutdt centralisée et verticale. Il pourrait étre pertinent que le cceur
du modg¢le se situe au niveau des comités intra-hospitaliers, responsables de la
recherche, de I’identification et de 'approche des membres de la famille. Dans le
méme sens, lalogistique du systéme doit également étre revue, étant donné que les
efforts récents n’ont pas permis d’atténuer la perte de qualité des organes collectés.

Parmiles limites de cette étude pouvant alimenter de futures discussions, figure
la question de la confiance accordée par la population brésilienne au SNT et son

effet sur la prédisposition aux dons.
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