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Résumeé

Le principe d’autonomie est un critére éthique cardinal des politiques encadrant le prélévement
d’organes. Or, entre 1’altruisme du donneur d’organes et le refus possible de sa famille au don,
celles-ci ne contreviennent-elles pas a I’autonomie du donneur, exprimée sous forme d’altruisme
ou de solidarité vis-a-vis des patients en attente de greffes?

Nous formons 1’hypothése que le statut conféré au corps, oscillant entre corps-objet et
corps-sujet, contribue au refus des familles au don déja consenti en s’interposant entre 1’altruisme
du don, qu’il soit explicite (au Québec) ou implicite (en France), et le déni de I’autonomie du
donneur par la famille.

Nous proposons de comprendre le refus exprimé par les familles de donneurs, en situant la
problématique dans une logique relationnelle avec Paul Ricceur et Emmanuel Levinas. Cette
approche, qui met I’emphase sur la vulnérabilité des acteurs, a pour but de mieux encadrer le
processus de prélevement au prisme des relations famille-donneur; donneur-famille-receveur;
donneur-famille-sociéte.

Mots clés : éthique, don d’organes, refus des familles, autonomie, statut du corps, vulnérabilité,
Ricceur, hospitalité, Levinas

Abstract

The autonomy principle is a fundamental ethical criterium of policies around organ removal. But
between the altruism of the organ donor and a possible refusal to donation by the family, we
question whether they are infringing on donor’s autonomy and on the principle of altruism and
solidarity expressed towards patients awaiting transplantation.

We hypothesize that it is the status of the body, alternating from body-object to body-
subject and conversely, that contributes to the family veto to organ donation already consented
(whether explicitly in Québec or implicitly in France) and that interposes itself between the
altruism of donation and the denial of the donor’s autonomy by his/her family.

We seek to understand the donor’s families’ reasons for refusal by-situating the issue in a
relational framework inspired by Paul Ricceur and Emmanuel Levinas. This approach, that places
emphasis on the vulnerability on all concerned parties, aims of supporting the organ removal
process by looking into the family-donor, donor-family-recipient and donor-family-society
relationships.

Keywords: ethics, organ donation, family refusal, autonomy, status of the body, vulnerability,
Ricceur, hospitality, Levinas
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INTRODUCTION

Le sujet en bref...

Entre 1’altruisme du donneur d’organes et le refus possible de sa famille! au don, les politiques
encadrant le prélevement d’organes ne contreviennent-elles pas a I’autonomie du donneur,
exprimée sous forme d’altruisme au Québec et de solidarité en France vis-a-vis des patients en
attentes de greffes? Est-ce le statut conféré au corps, oscillant entre corps-objet et corps-sujet qui
oblige a remettre en question les principes de respect de I’autonomie, d’altruisme et de solidarité

chers a nos sociétés occidentales?

La problématique de recherche

Qui n’a pas lu ou entendu dans les médias, voire en allant renouveler sa carte d’assurance maladie
ou son permis de conduire, ce message « Un donneur d’organes peut sauver jusqu’a 8 vies. Un
donneur d’organes peut aussi aider jusqu’a 20 autres personnes par le don de tissus. » (Québec
Transplant)?? Le don d’organes est associé¢ dans les médias a un « don de vie » par lequel le
donneur devient dés lors lié au receveur. Parallelement, les attentes sur les membres de la société
devenus donneurs potentiels se font plus lourdement sentir alors que les campagnes sur le don
d’organes s’¢largissent en mettant I’accent sur la possibilité de « sauver des vies en donnant ses

organes ». Les campagnes de sensibilisation insistent sur I’importance de communiquer ses

1 A noter que nous avons choisi de garder la terminologie la plus largement employée dans le milieu de la greffe
avec le terme « famille », mais que le terme « proche(s) » est également employé, avec justesse nous semble-t-
il, puisqu’il permet d’élargir le cercle des personnes pouvant étre appelés a prendre une décision aux non-
membres de la famille auxquels le « donneur » aurait donner le pouvoir de décider en son nom.

2 Québec Transplant. Don aprés le décés. http://transplantquebec.ca/don-apres-le-deces
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décisions a ses proches, eu égard au don de ses organes, pour les préparer et éviter un potentiel
refus de leur part. Mais, qui peut se dire « préparé » a un éventuel déces lequel sera dans le cas des

donneurs dits « cadavériques »® soudain?

Si les politiques publiques en transplantation mettent de I’avant I’altruisme du donneur par
consentement explicite (au nom du principe appuyé d’autonomie comme au Québec) ou implicite
(au nom du principe de solidarité sociale néanmoins lié au principe d’autonomie en ce sens que le
refus du donneur doit étre entendu), les usages et pratiques du milieu de la santé favorisent le non-
respect de cette autonomie en donnant un dernier droit de parole a la famille du donneur. Or, devant
la pénurie en organes humains, le refus des familles, qui compte pour un pourcentage important
d’organes cependant disponibles non prélevés, ameéne a se questionner sur ce refus, et plus
particulierement a questionner le statut du corps.

En effet, les politiques et/ou lois au Québec et en France imposent aux équipes de
transplantation de solliciter le consentement au prélévement de la famille du donneur* décédé, en
dépit d’un certain nombre de principes que nos sociétés tiennent pour acquis. Citons le respect de
I’autonomie de la personne en ce qui concerne le donneur, la valorisation de ’altruisme et le
principe de solidarité vis-a-vis des patients en attente de greffe. Ainsi, parmi ces valeurs

communément acceptées figurent non seulement le consentement (implicite ou explicite) du

3 Nous n’utiliserons que peu cette terminologie de « donneur cadavérique » puisque dans le cas des familles
apprenant le déces soudain de leur proche, le dit « donneur » n’est pas pour elle, du moins d’emblée, un
« cadavre », mais demeure plutdt « leur proche » dont le corps médical aura constaté 1’état de mort clinique.

4 Dans un article étudiant la chaine du don, d’un point de vue socio-économique, Philippe Steiner présente I’idée
intéressante qu’alors que « par ‘donneur’, on désigne ici [dans son article] la personne sur laquelle les
prélévements sont effectués [...] souvent, les organes sont donnés par une ou plusieurs autres personnes
membres de la famille, qui sont les donneurs au sens de la prise de décision et, sous cet angle, le ‘donneur’ est
donné. » (réf. : Steiner, Philippe. « Le don d'organes : une affaire de famille ? », Annales. Histoire, Sciences
Sociale, 2004, p.259-260). Nous avons néanmoins choisi de réserver dans ces pages le nom de « donneur »
strictement a la personne décédée dont seront ou non prélevés les organes, ainsi qu’il est d’usage dans les
instances impliquées dans les greffes.
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donneur mais également le consentement des familles au prélevement au moment du deces, afin

de ne pas ajouter a la souffrance de la famille endeuillée.

Or, nombreux sont les patients en attente de greffes qui décédent en raison du manque de
tissus ou d’organes disponibles. La pénurie d’organes qui prévaut en dépit du type de consentement
(implicite ou explicite) accordé par le donneur souleve un certain nombre de questions. Parmi
celles-ci, on notera que le motif de refus au don consenti, d’aprés Transplant Québec® (2012)
provient de la famille du donneur pour 33 % des cas, un pourcentage quasi identique en
France (33,6%), et qui ne varie pour ainsi dire pas depuis une dizaine d’années des deux cotés de

I’ Atlantique.

Le Nobin et al., dans un article publié suite a une enquéte auprés de familles en France
ayant refusé que les organes du donneur soient prélevés, cite comme raisons principales « la
représentation du corps du défunt, la brutalité du déces, I’age jeune du défunt et le déni de la

mort. »2

Dans ce mémoire, nous nous pencherons sur les politiques et/ou lois au Québec et en
France, qui imposent aux équipes de transplantation de solliciter I’approbation de la famille du
donneur, en dépit semble-t-il, d’un certain nombre de principes que nos sociétés tiennent par
ailleurs pour acquis. Citons en particulier le respect de I’autonomie de la personne en ce qui
concerne le donneur, la valorisation de 1’altruisme et le principe de solidarité vis-a-vis par exemple

des patients en attente de greffes.

5 http://www.transplantquebec.ca/sites/default/files/statistigues2012.pdf
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Cadre éthique

Nous aborderons la remise en question du corps-machine de Descartes, soit la question de la
modernité, a travers plusieurs auteurs, dont Emmanuel Levinas et Paul Ricceur. Ainsi, notre
analyse consistera-t-elle a souligner les éléments qui nous paraissent pointer, a travers le refus des
familles, la maniére dont le corps du défunt semble percu par celles-ci lorsque confrontées au

prélévement d’organes.

Avec Emmanuel Levinas, nous considérerons d’une part la question du don, puisque en
pensant le don, E. Levinas pense I’autre (Ou « autrui ») (partie 2) et d’autre part la responsabilité
face a ’autre que 1’on mettra en scéne dans cette dimension asymétrique liant les familles au
donneur décédé (partie 3). Deux sources distinctes inspirent la réflexion de Levinas, a savoir la
phénoménologie d’une part, la Bible et les textes de la tradition juive d’autre part, tandis que « sur
le chemin ou I’homme est en quéte de I’humain, Emmanuel Levinas fait entendre une voix
singuliére dans notre siécle raisonneur et sourd a l’altérité. Le visage d’autrui, source de toute
obligation, parole avant que d’étre image et dont 1I’écoute prime la vision, s’est imposé comme
I’embléme d’une pensée hantée par la question de la responsabilité et pour laquelle I’éthique
précéde la raison et échappe a ses limites. »® Pour Levinas, la relation a Autrui est de nature
essentiellement éthique et asymétrique. On reconnaitra 1’asymetrie qui existe entre la famille et le
donneur décédé qui néanmoins 1’« oblige » (au sens lévinassien), ou entre le receveur en position

d’attente et le donneur. Ainsi, « Ce n’est pas du Moi comme de son origine que jaillit I’exigence

8 \VACQUIN, Monette. La responsabilité — La condition de notre humanité. Editions Autrement, Collection
Morales, n°14. Paris. 2002, p.51.
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¢thique, mais d’Autrui, qui m’interpelle, me convoque, m’oblige. L’obligation porte dés lors les

caractéres de I’extériorité. C’est I’hétéronomie qui est la source de 1’éthique 1évinassienne. »’

Avec Paul Ricceur, nous mettrons dans la quatriéme partie, 1’accent sur la sollicitude, et
donc la vulnérabilité des différents acteurs considérés dans le mode relationnel : famille-donneur;
donneur-famille-receveur; donneur-famille-société. Les sources dont se nourrit Ricceur sont la
phénoménologie et la tradition chrétienne dont la théologie protestante. « L’intention de Ricceur
est de mettre au jour I’intention éthique qui précede dans 1’ordre du fondement, la notion de loi
morale, au sens formel d’obligation requérant du sujet une obéissance motivée par le pur respect
de la loi elle-méme. »® Dans Soi-méme comme un autre, Ricceur, précise René Simon, remplace
I’expression intention éthique par visée de la vie bonne avec et pour les autres dans des institutions
justes. Enfin, toujours pour Ricceur, nous dit René Simon®, cette visée de la vie bonne avec et pour
les autres dans des institutions justes s’organise autour de trois p6les, a savoir : le « je », (estime
de soi) celui de la liberté a la premiére personne qui se pose elle-méme; le « tu » (sollicitude pour
autrui), celui qui marque la véritable entrée en éthique, parce qu’il désigne la position dialogique
de la liberté en seconde personne et la réciprocité qui la caractérise; et enfin le « il » (justice ou
institutions justes), celui de la régle qui médiatise objectivement et impersonnellement le rapport
entre deux libertés. « C’est sur la base de cette estime de soi, que se deploie la sollicitude qui met

en évidence la dimension intrinséque de la réciprocité qui marque cette estime. »*°

7 SIMON, René. Ethique de la responsabilité. Editions du Cerf. Paris. 1993, p.129.
8 Ibid, p.81 a 82.

* Ibid, p .82.

10 |bid, p. 82 & 84.
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Justification du cadre éthique

Dans son Darticle intitulé « A World of Transferable Parts »!, Janet Radcliffe Richards suggére
que «nos sociétés actuelles sont trop conservatrices dans leur approche visant
’approvisionnement d’organes [Traduction libre] »*2. J. R. Richards, par cette objection, met en
lumiere le ressenti profond voulant que les parties du corps ne sont pas des objets et que « si cet
argument s’impose véritablement comme objection morale, alors, il faut de la part des tenants de
cette objection qu’ils précisent quel statut ils attribuent au corps et aux parties du corps.
[Traduction libre] »*3

Plusieurs possibilités s’offrent pour tenir compte de nos différences d’attitude dans les lois,
reglements et politiques, dit I’auteure, alléguant que s’il doit étre permis aux personnes de pouvoir
suivre leurs préférences « on permette aux gens de faire part d’un systéme leur permettant
d’accéder a des organes pour fin de transplantation, voire de donner des directives

anticipées. [Traduction libre] »

Hypothese de recherche
On ne peut penser a la transplantation sans penser a cette citation de Descartes faite prés d’un
siécle apres la parution des planches d’anatomie de Vésale en 1543 : « Le corps de ’homme differe

autant de celui d’un homme mort que le fait une montre lorsqu’elle est montée... et la méme

1 JANET RADCLIFFE RICHARDS, Chapitre 32, “A World of Transferable Parts”, A Companion of Bioethics,
Helga Kuhse and Peter Singer, Editors, 2™ Edition., Published online 15 Jan 2010.

12 Ibid, p. 386.

13 Ibid. p. 386.

14 Ibid. p.387.
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montre lorsqu’elle est rompue »'°. Or, si cette opération semble aujourd’hui faire partie de ces
procédures communément acceptées tant par le corps médical désireux de soigner que par le sujet
malade en attente d’un greffon désireux de se réapproprier sa vie, et par des soCiétés aux construits
sociaux-culturels divers (que 1’on pense a 1’ Afrique du Sud, aux pays d’Europe et des Amériques,
de I’Inde, du Japon, et autres), au-dela méme des questions inhérentes aux soins, la transplantation
vient effectivement d’entrée de jeu souligner I’aspect corps-machine de I’étre humain, sujet malade
ou sain.

Avec I’idée de corps-machine et le rapport au corps sujet d’interrogation, surgit 1’idée de
propriété du corps. D’aprés Kant, on ne peut disposer de son corps car on ne peut disposer de soi-
méme, en tant que personne (ni disposer d’autrui), mais le devoir nous est confi¢ d’en prendre
soin, et de veiller a I’intégrité de notre personne. D’autres, a la question de savoir a qui appartient
le corps, revendiquent comme Engelhardt « pour tout sujet moral la liberté, s’il le veut, d’aliéner
une partie de lui-méme; mais nul autre n’a le droit de I’y contraindre. [...] Le point important est
que des individus libres doivent pouvoir disposer librement d’eux-mémes. »® On assiste ici, avec
la transplantation, a une forme de dissociation entre le corps-sujet et le « corps [qui] reste le signe

de I’homme [mais] n’est plus considéré comme étant le substrat charnel de la personne »*'.

L’hypothéese que nous posons dans ce memoire est que le statut méme du corps, oscillant

entre corps-objet et corps-sujet, est ce qui anime le refus des familles au don déja consenti et tisse

15 Les passions de [’ame, (Euvres et lettres de Descartes, La Pléiade, Gallimard, Paris, 1952, p.679, ceuvre citée
par Jean-Francois Malherbe dans Pour une éthique de la médecine, Editions catalyses, Artel-Fides, 1997, p.48.
16 Engelhardt, H.T. The Foundation of Bioethics, Oxford University Press. 1986, p.314 et p. 326, cité par Maria
Michela et Marzano Parisoli, dans Penser le corps — Questions d’éthique. PUF. Janvier 2002, p.128.

17 e Breton, D., Anthropologie du corps et modernité, Paris PUF, 1990, cité par Maria Michela et Marzano
Parisoli, dans Penser le corps — Questions d’éthique. PUF. Janvier 2002, p.133.
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la trame des politiques actuelles en s’interposant entre 1’altruisme du don, qu’il soit exprimé en

clair (au Québec) ou implicite (en France), et le déni de 1’autonomie du donneur par la famille.

Méthodologie

Nous envisageons d’étudier la question du don dans la relation triangulaire existant entre le
donneur (décédé), la famille du donneur et le receveur ayant pour centre de gravité 1’organe objet
du don en la scindant en ses unités constituantes, a savoir les couples relationnels en découlant
comme par exemple celui constitué¢ par le donneur décédé et la famille, d’une part, et celui
constitué par la « famille du donneur et le receveur » d’autre part, avant de la reconstituer. On se
propose ainsi entre autres?® :

a.  D’analyser le couple donneur décédé - famille, en essayant d’articuler la responsabilité de
la famille face au respect de la décision prise du donneur décédé en nous référant a la pensée
de Levinas, plus précisément en relevant la dissymétrie de la relation alors que le donneur
décédé est en position de vulnérabilité face a la famille, et en invoquant la responsabilité en
découlant de devoir respecter le consentement implicite ou explicite préalable du donneur;

b. D’analyser la relation donneur-receveur en examinant plus particulierement le don et

’accueil de celui-ci par le receveur en nous référant aux éthiques du don et de 1’hospitalité.

Pour explorer I’hypothése que la perception du corps oscillant entre corps-sujet et corps-
objet pourrait intervenir dans le refus des familles d’entériner le consentement du donneur dont se
prévalent les structures du prélévement d’organes, NOUS NOUS Proposons dans une premiere partie

de commencer par présenter le cadre du don et des transplantations d’organes. Dans une deuxiéme

18 11 serait intéressant d’effectuer une étude sur le couple donneur décédé - famille, non plus a travers I’'image du
corps mais a travers la vulnérabilité de la famille dans le deuil, et le regard que nous pourrions poser avec Levinas
et Ricceur.
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partie, nous nous consacrerons au don d’organes, en allant chercher dans les éthiques du don et de

I’hospitalité les outils destinés a aborder la relation donneur-receveur.

Enfin, aprés avoir posé la relation donneur-receveur qui nous parait tisser 1’arriére-plan du
refus des familles dans un contexte interrelationnel, nous reviendrons sur I’analyse du corps entre
corps-objet ou « corps-machine » et corps sujet ou « substrat de la personne » dans une troisiéme
partie, laquelle traitera de la pénurie d’organes avec le refus des familles au prélévement. Enfin
dans une derniere partie, nous préciserons alors notre analyse du refus des familles en puisant
modestement!® dans les magnifiques pensées de Paul Ricceur et d’Emmanuel Levinas, avant que

de conclure.

¥ Nous disons « modestement », car on ne saurait malheureusement en quelques pages rendre justice a
I’immensité et a la profondeur de I’ceuvre de ces géants si profondément humains du XX®siécle. Nous ne ferons
donc ici qu’esquisser quelques pistes que nous espérons creuser plus tard en centrant notre analyse sur la
vulnérabilité comme point d’ancrage éthique. Cela nous permettra, sinon de suppléer aux déficits de I’autonomie
vue comme vertu cardinale de 1’étre rationnel, tout au moins de replacer plutdt cet étre dans le tissu
interrelationnel et social dans lequel il se meut, avec toutes ses fragilités face au deuil, qui est avant tout un
moment social.

Page 9



1. PRESENTATION DU CADRE : DON ET TRANSPLANTATION D’ORGANES

L’idée de don ou de transplantation d’organes entre en scéne dans cet espace ou I’étre humain fait
face avec une acuité accrue a sa propre mortalité, un sentiment de finitude inscrit en lettres
majuscules au creux de son corps de chair, une finitude dont ni les croyances, ni les réves

d’immortalité ne peuvent a ce jour écarter ’avénement.

C’est dans ce face a face inéluctable de souffrance et de vulnérabilité tiss¢, que chacun se
confronte a « cet aprés ». Or, alors méme que nos sociétés occidentales semblent de plus en plus
enclines a déguiser, dissimuler ou repousser la mort, voici que les possibilités techniques viennent
offrir a ce corps non seulement de surseoir a sa propre évanescence mais également de se faire trait
d’union entre deux corps, deux berceaux finis de deux étres qui se trouvent ainsi liés, de deux étres
donc, dont I’un par la technique offerte fait don de parties de son corps dans 1’espoir de sauver ou

prolonger la vie d’un autre, voire de plusieurs autres.

C’est dans ce contexte du don de parties du corps, et plus particulierement
d’organes, lequel se produit dans le contexte de la mort imminente couvert sous le titre de « don
d’organes » que nous proposons de diviser ce mémoire en quatre parties : la premiere consistera a
définir et préciser les enjeux inhérents a la transplantation d’organes que nous nous proposons
d’approfondir, en particulier en ce qui a trait au don et au prélevement d’organes; la deuxieme
ciblera le don d’organes, la troisieme fera un retour sur la pénurie d’organes avec le refus des
familles au prélévement, assortie de quelques statistiques, en pensant le greffon avec Descartes et
I’idée de corps-machine. La derniére partie sera consacrée au refus des familles avec Levinas et

Ricceur.
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1.1 Transplantation d’organes : définitions et enjeux

Puisque dans le cadre de ce mémoire, nous nous pencherons exclusivement sur le cas de la
transplantation entre un donneur cadavérique et un receveur faisant partie d’une liste d’attente,
nous tenterons tout d’abord en quelques pages de préciser les enjeux éthiques liés a une telle

procédure.

Par « donneur cadavérique », nous entendons un donneur décédé selon les critéres de mort
neurologique (CMN) ou un donneur décéde selon les criteres de la mort par arrét
cardiorespiratoire (MAC), tel que définis par la Commission de 1’éthique de la science et de la
technologie du Québec dans son Avis de 2004%°. Nous adopterons également de Linda Wright,
Kelley Ross et Abdallah S. Daar la définition suivante de la transplantation, & savoir une
« procédure médicale devant permettre simultanément de sauver la vie et de la prolonger, durant
laquelle un organe entier ou partiel (ou des tissus ou cellules) d’une personne décédée ou d’une
personne vivante est transplanté chez une autre personne en remplacement de 1’organe qui ne

fonctionne pas [Traduction libre] »2.

L. Wright, K. Ross et A. S. Daar précisent que penser a la transplantation c’est penser a ce
qui peut étre en quelque sorte considéré comme le début de I’¢re des nouvelles biotechnologies,
avec des enjeux éthiques participant de questions plus larges regroupées sous I’acronyme GE3LS
ou « Génomique et les enjeux éthiques, environnementaux, économiques, lIégaux et sociaux ». De

fait, la transplantation implique plusieurs défis éthiques. Pour n’en citer que deux : I’établissement

2 COMMISSION DE L’ETHIQUE DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE, GOUVERNEMENT DU QUEBEC.
AVis - Le don et la transplantation d’organes : dilemmes éthiques en contexte de pénurie, Québec, 2004.
2L WRIGHT, Linda, ROSS, Kelley ROSS AND DAAR, Abdallah S., Chapitre 20, « Organ transplantation »,

Cambridge Textbook of Bioethics, édition 2008, p.145.
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ou constat du décés (mort cérébrale?? généralement acceptée mais non partout ni par tous) et la
question de savoir si dans le cadre du don d’organe, 1’organe d’une personne appartient a un
individu (le donneur) ou devient une ressource sociétale? Cette distinction engendre des
difféerences dans la maniére-méme dont est concu le consentement au don. Selon les pays, le
consentement au don d’organes met de 1’avant le respect de 1’autonomie de la personne, avec par
exemple la carte que le donneur potentiel doit avoir signée (le cas du Québec)? ou, dans le cas ol
nous faisons face a une emphase sociétale avec accent mis sur le bénéfice pour la société par le
truchement de I’idée de solidarité, le consentement devient présumé ou implicite (le cas de la

France).

J. R. Richards, quant a elle, précise d’entrée de jeu que la majorité des enjeux éthiques
soulevés par la transplantation sont familiers des autres branches de la médecine, a savoir : la
question du risque clinique, I’autonomie, le consentement et les questions plus larges de justice
distributive, de méme que le traitement des personnes vulnérables (enfants et personnes inaptes).
Or, pas plus que nous ne distinguerons dans ces pages les problématiques selon les organes (rein,
ceeur, foie, bloc ceeur-poumon, ou autres), nous ne nous appesantirons pas davantage sur ces
enjeux communs aux autres disciplines de la médecine. Nous porterons plutdt notre attention dans
cette premicre partie sur les enjeux concernant la pénurie d’organes avant d’aborder la question du

don d’organes en pensant également la relation donneur-receveur au prisme de la théorie de

22 Aussi appelée « mort neurologique », « brain death » en anglais.
23 Le Québec comptait en 2015 un taux d’inscription de 32 % de sa population pour le don d’organes, soit au

Registre de la Régie de I’assurance maladie du Québec ou par I’intermédiaire d’un notaire. (SOCIETE
CANADIENNE DU SANG, Don et greffe d 'organes au Canada, Rapport d’étape sur le systeme canadien de
don et de greffe d’organes 2006-2015 », 2016, p.57)
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I’hospitalité, avant de revenir au refus des familles avec le statut du corps en transplantation dans

le contexte du refus des familles au don d’organes.

1.2. Pénurie d’organes... Doit-on repenser les politiques?

Sachant que tout organe donné a une personne doit provenir d’une autre personne et s’en suivant
que pour tout receveur, il doit y avoir un donneur, J. R. Richards suggére que pratiquement tous
les enjeux éthiques liés a la transplantation concernent 1I’approvisionnement en organes, en nombre
et en fraicheur (les organes ne doivent pas seulement étre disponibles, ils doivent aussi étre viables
et donc transplantables). Cette « fraicheur » a une incidence directe sur le peu de temps dont
disposent les familles pour entériner le don consenti par leur proche décédé, point sur lequel nous

reviendrons lorsque nous traiterons du refus des familles.

En effet, résultant de I’innovation et des réussites accomplies en matiere de procédures, la
demande d’organes a augmenté. Résultant de cette augmentation de la demande, la pénurie
d’organes a vu le jour. Or, si la recherche de solutions alternatives a lieu, avec entre autres
nouvelles technologies, la régénération d’organes, la xénotransplantation ou les organes artificiels,
il n’en demeure pas moins que face a I’augmentation de la demande, la pénurie d’organes humains

devient le facteur limitant de la transplantation.

J. R. Richards suggére qu’étant donné que des gens meurent tous les jours en raison du
manque d’organes, cela est en soi suffisant pour repenser les barrieres légales et institutionnelles
a I’approvisionnement. Allant plus loin, 1’auteure émet 1’idée que toute personne qui congoit la
préservation de la vie par transplantation intrinséquement désirable doit reconnaitre I’hypothése a

priori faite en faveur de la suppression de toute politique qui restreint, ou probablement restreint,
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I’acquisition d’organes a cet effet et ce, pour conclure que nos sociétés sont actuellement trop
conservatrices dans leur approche visant 1’approvisionnement en organes, ajoutant méme
qu’habitudes et points de vue traditionnels rendent par le fait méme difficile de reconnaitre ces
questions, alors que nombreux sont ceux qui souffrent et meurent quotidiennement sur une liste

d’attente.

Dans le cas de I’approvisionnement a partir de donneurs cadavériques et concernant le
nombre d’organes disponibles pour I’approvisionnement, J. R. Richards centre son analyse, visant
I’augmentation du nombre d’organes disponibles, autour de quatre points : 1. le consentement au
don, préalable (explicite) ou présumé (implicite) (p.376); 2. le veto au don généralement admis
dont peut se prémunir la famille du donneur (p. 377); 3. le don direct (p. 377); 4. la compulsion et
la réciprocité (p. 380). Dans le cadre de notre propos, nous ne nous pencherons que sur les deux

premiers.

Le premier point concerne le consentement préalable (explicite) ou présumé (implicite).
Ces deux types de consentement offrent 1’option de choisir au donneur ce a quoi il destine ses
organes, mais, dans le cas du consentement implicite, il se peut que le donneur potentiel ne se
sache pas la possibilité de faire partie d’une liste (ou registre) indiquant qu’il ne veut pas étre
donneur. On pourra alors alléguer que son autonomie (se traduisant par I’acte de choisir en
connaissance de cause ce a quoi son propre corps est destiné comme c’est le cas dans le cadre du
consentement aux soins) s’en trouve limitée. La question que pose alors J. R. Richards (p.377) est
de savoir s’il vaut mieux laisser quelqu’un mourir sur une liste d’attente par faute d’organe ou
s’assurer de respecter le choix du donneur, choix fait avant sa mort? Parce que le consentement

implicite permet d’avoir une source plus importante d’organes, J. R. Richards suggére que ne pas
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respecter les intéréts préalablement exprimés du donneur est peut-étre un moindre mal lorsque

mesuré a la possibilité de laisser mourir un receveur potentiel par manque d’organe.

Le second point traite du veto au don communément admis dont peut se prémunir la famille
du donneur. Parmi les valeurs communément acceptées dans le cas de la transplantation d’organes
figurent non seulement le consentement (implicite ou explicite du donneur) mais également le
consentement des familles au prélévement au moment du décés?*. Or, afin de ne pas ajouter a la
souffrance de la famille endeuillée, celle-ci se voit demander son consentement au prélevement
d’organes. Ainsi, méme si le donneur potentiel a déja consenti, la famille a droit de véto. J. R.
Richards laisse entendre que la souffrance réside plus dans 1’idée de donner la permission de
prélever que dans le prélevement lui-méme, et allegue que « justifier de continuer a accepter le
veéto de la famille, revient a dire que la souffrance et la mort des vivants en attente de greffe ainsi
que la détresse de leur famille sont moins importante que la nécessité de respecter les veeux des
donneurs potentiels décédés [Traduction libre] ». De plus demande ’auteur, comment justifier
dans nos pays qui mettent I’emphase sur 1’auto-détermination, qu’une famille puisse a posteriori

décider a I’encontre des veeux de la personne décédée?

Rappelons que le propos de ce mémoire s’articule justement sur I’exploration de
I’hypothése que la perception du corps pourrait étre a la source de cette disqualification de
I’emphase mise par «nos pays sur 1’autodétermination ». Pour mieux comprendre cette
disqualification, nous nous proposons d’emblée de cerner les enjeux liés au don d’organes dans la

partie suivante. Il est a noter que nous verrons dans la derniere partie sur le refus des familles, que

24 COMMISSION DE L’ETHIQUE DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE, GOUVERNEMENT DU QUEBEC.
Rapport de consultation sur les enjeux éthiques du don et de la transplantation d’organes — Résultats des entrevues et du
mini-sondage réalisé dans le cadre de I’Enquéte Statmédia. Printemps 2004, page 7.
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cette emphase mise sur 1’autodétermination semble céder la préséance a la considération des
familles, se traduisant par la demande qui leur est faite d’entériner ou non le consentement au don
de leur proche, alors qu’elles sont dans le choc du déces et font face au deuil. Cela nous amenera
alors a nous interroger quant a savoir si dans des circonstances de mort soudaine, cette emphase
sur I’autodétermination se justifie. Mais pour I’heure, quelques pages sur le don d’organes

s’imposent.
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2. LE DON D’'ORGANES

« Un donneur d’organes peut sauver jusqu’a 8 vies. Un donneur d’organes peut
aussi aider jusqu’a 20 autres personnes par le don de tissus. » (Québec
Transplant)®

Depuis la premiere greffe de rein en 1954 et le succes croissant des techniques de transplantation
notamment depuis les années 1980, la liste d’attente de receveurs potentiels d’organes et de tissus
— mais nous ne traiterons dans ces pages que des organes provenant de donneurs décédés — n’a
cessé de s’allonger. De cette liste de noms, porte-étendard des inquiétudes et espoirs confondus
des receveurs espérant voir leur vie prolongée, a découlé une demande d’approvisionnement

croissante en organes qui est a la base de toutes les campagnes faisant appel au don d’organes.

Cette « demande d’approvisionnement » — formulation dont on observera qu’elle est
empruntée a la logique marchande et dont le trafic d’organes se fait le triste parangon — met en
scéne divers acteurs avec entre autres les donneurs, les familles des donneurs, les receveurs et les
équipes meédicales ainsi que les instances d’encadrement des pratiques et bien sir la société. Or,
bien au-dela des expressions empruntées a la logique marchande qui ne considerent le corps que
comme corps-objet, résonnent toutes les expériences du corps-sujet dans 1’espace qu’occupe la
transplantation dans nos sociétés : la vulnérabilité face a la souffrance et a la mort, la générosité
du donneur, la vulnérabilité de la famille endeuillée, celle du receveur en attente, la reconnaissance
de ce dernier a I’égard du donneur, et 1’accueil du greffon par le receveur, pour n’en citer que

quelques-unes.

Nous ne nous concentrerons dans ces pages que sur la relation entre le receveur potentiel

et le donneur décédé, en nous demandant si la problématique de la transplantation d’un organe

% Québec Transplant. Don apres le déces. http://transplantquebec.ca/don-apres-le-deces
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provenant d’un donneur cadavérique vers un receveur peut s’analyser sous le prisme de la théorie

de I’hospitalité.

En effet, c’est en examinant la transplantation d’organes dans cet espace ou se croisent le
receveur et le donneur que nous nous demandons si la théorie de I’hospitalité n’offrirait pas
d’autres pistes pour interpeler le champs du don d’organes. Cet espace serait celui dans lequel le
receveur pressé par le temps et limité par son corps contemple sa mortalité et s’appréte a accueillir
I’organe d’un autre, et dans lequel cet autre (le donneur) aura peut-étre trouvé quelque consolation
face a son évanescence par le don postérieur consenti de parties de son corps avec le but de sauver

des vies.

Pour ce faire, nous nous proposons tout d’abord de porter un regard anthropologique sur le
don d’organes pour espérer transcender le corps-objet, puis dans une deuxiéme partie de décrire la
théorie de I’éthique de 1’hospitalité pour tenter d’appliquer dans la troisiéme partie les cadres

¢thiques du don et de I’hospitalité a la relation donneur-receveur, avant que de conclure.

2.1. Transcender le corps-objet

Une question, dont nous faisons I’hypothése qu’elle fonde la problématique du refus des familles
de donneurs au don pourtant déja consenti par ces derniers ainsi que toute la difficulté de la relation
receveur-donneur du point de vue du receveur porteur d’un organe vu comme le lieu de I’autre, est
celle de savoir si le corps vu comme corps-objet cesse d’étre corps-objet deés lors que s’ impose le
corps-sujet, ou si les deux visions du corps (« corps-sujet » et « corps-objet ») se superposent et

tissent le coeur-méme de notre problématique.
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On esquissera dans cette partic quelques éléments d’analyse empruntés a certains
philosophes comme Descartes et Merleau-Ponty, et a d’autres éléments éclairés par un regard

anthropologique ou sociologique.

2.2 De Descartes a Merleau-Ponty

Si la vision mécaniste de Descartes a ouvert la voie aux nouvelles techniques d’intervention sur le
corps avec comme premier point d’orgue la transplantation d’organes, n’oublions pas que
Descartes écrit lui-méme dans le Discours de la méthode que 1’on ne peut totalement comprendre
les mouvements du corps humain sans le penser uni a une « intelligence » (Dieu), et propose pour
explication deux théories, dont I’une, que I’on retrouve a I’article 31 de son traité Les Passions de
[’dme, supputant qu’en la glande pinéale « I’ame exerce ses fonctions plus particuliérement que

dans les autres parties »%.

Voila un regard bien différent de celui que propose Merleau-Ponty, qui écrit :
« Un corps humain est 1a, quand entre voyant et visible, entre touchant et touché, entre un
il et 'autre, entre la main et la main se fait une sorte de recroisement, quand s’allume

I’¢étincelle du sentant sensible, quand prend ce feu qui ne cessera pas de briler jusqu’a ce
que tel accident du corps défasse ce que nul accident n’aurait suffi a faire... » .2’

Comme Husserl, Merleau-Ponty s’inscrit dans le courant phénoménologique et voit le
corps comme « une institution symbolique qui lie I’objectivité du corps physique a la subjectivité

du corps propre »%8,

L’idée du corps-propre, que Merleau-Ponty développe dans sa Phénoménologie de la

perception, conserve cette dualité, comme I’indique Jeanne-Marie Roux : « Penser le corps ni

26 | es passions de I'éme, art. 31. http://philosophie.ac-creteil.fr/IMG/pdf/Les passions de | ame.pdf

27 « Merleau-Ponty, Maurice. L’ceil et I'esprit. Paris. 1964. Gallimard, p.20. » Cité par Jeanne-Marie Roux, Le corps —
De Platon & Jean-Luc Nancy. Edition Eyrolles. Paris 2011, p.134.

28 Questions d’éthique contemporaine sous la direction de Ludivine Thiaw-Po-Une. Editions Stock. 2006. p. 494.
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conscience ni chose : le corps comme exigence pour une autre pensée de 1’étre »?°. Puis Merleau-
Ponty de définir la « chair » qui « est le sensible au double sens de ce qu’on sent et de ce qui

sent »%, la chair qui « englobe corps et monde dans un continuum de sensible-sentant ».

A noter qu’avant Merleau-Ponty, Husserl, pére de la phénoménologie, délaisse ce qui
appartient a la réalité®! pour « en dégager ce qui apparait » et retrouver « ce que Husserl appelle
‘le principe des principes’ de la phénoménologie : [ 'intuition donatrice de 1’objet, par quoi il faut
entendre non pas I’intuition de la ‘réalité’ de 1’objet, mais de sa présence a moi, le fait qu’il m’est
bien donné ‘en chair et en 0s’»%2. Or, I’on ne peut s’empécher de vouloir dans cette derniére phrase
substituer au mot objet, le mot organe, et noter comme la phrase alors transformeée résonne dans le
contexte : « [’intuition donatrice de 1’objet-organe, par quoi il faut entendre non pas 1’intuition de
la ‘réalité’ de 1’objet-organe, mais de sa présence & moi-receveur, le fait qu’il m’est bien donné
‘en chair et en 0s’». Une résonnance. .. Une maniére de repenser I’objet-organe, 1’objet-don porteur

symboligue de la présence du donneur.
Or, du don, justement, qu’en est-il?

2.3. Ledon

Marcel Mauss, sociologue né en 1872 et mort en 1950, décrit trois moments importants lorsqu’il

parle du don : donner, recevoir et rendre. Or, la transplantation d’organes de donneurs décédés qui

29 |bid.

30 « Merleau-Ponty, Maurice. Le visible et ['invisible. Paris. 1964. Gallimard, p.313. », Cité par Jeanne-Marie
Roux, Le corps — De Platon & Jean-Luc Nancy. Edition Eyrolles. Paris 2011, p. 134

31 Platon avait posé la réalité vraie dans le monde intelligible (le monde sensible n’étant qu’une pale copie de
cette réalité). Ce dualisme sera réintroduit par Kant avec le monde nouménal (la chose en soi). C’est a cette
problématique que la phénoménologie de Husserl vient répondre en pronant un ‘retour aux choses mémes’.

% Delruelle, Edouard. Métamorphoses du sujet. L éthique philosophie de Socrate a Foucault. De Boeack.
2¢ édition. Bruxelles. 2006, p.277.
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met en sceéne le donner et le recevoir, met le receveur dans 1’impossibilité apparente de rendre au

donneur puisque celui-ci n’est plus.

Dans un article « Le don, la dette et I’identité¢ dans le don d’organes »*, Jacques T.
Godbout pose la question de 1’existence d’un homo donator aprés avoir caractérisé le mode de
circulation par le don. L’auteur nous rappelle tout d’abord que plusieurs modes de circulation des
choses (définies par 1’auteur comme étant les biens et services) existent dans la sociéte, dont deux
ont pour base le contrat soit : a. le mode étatique (ou des droits) visant 1’égalité des conditions;
b. le marché fondé sur de /’homo economicus d’Adam Smith; et enfin c. le don que Karl Polanyi
et Marcel Mauss ont montré qu’il était fondamental en ce qu’il s’oppose aux échanges

économiques décrits par Smith.

Or, dans ce méme article, J. T. Godbout semble se défaire de 1’obligation de réclamer,
intrinséque au systeme tripartite de Mauss, quand il utilise comme définition du don, celle d’un

économiste qui se retrouve dans 1’édition 1999 du Dictionnaire de sociologie de Boudon et al. :

« C’est le juridique qui permet de distinguer les deux phénomenes [don et
échange] : le droit d’exiger une contrepartie caractérise 1’échange et manque dans
le don. Donner, c’est donc se priver du droit de réclamer quelque chose en
retour. »%*

Avec le don, s’ouvre un systéme de circulation, mais le donneur ne pourra pas réclamer
I’obligation du contre-don, laquelle s’affirmera de maniére plus subtile. Ainsi, de cette définition,

I’auteur dira de maniére intéressante qu’elle comporte :

33 Godbout, Jacques T. « Le don, la dette et ’identité dans le don d’organes » dans La transplantation d’organes
— Enjeux et paradoxes. Sous la direction de Sylvaine de Plaen. Edition du CHU Sainte-Justine. 2006, p.59 & 77.
3 « Boudon et al. Dictionnaire de sociologie. Edition 1999. » cité dans le chapitre « Le don, la dette et I’identité
dans le don d’organes » de Godbout, Jacques T. dans La transplantation d organes — Enjeux et paradoxes. Sous
la direction de Sylvaine de Plaen. Edition du CHU Sainte-Justine. 2006, p.60.
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« I’avantage de nous ¢loigner autant d’une certaine approche anthropologique du

don/contre-don tendant vers une conception obligatoire de ce mode de circulation

et vers 1’équivalence (a2 long terme) entre les choses qui circulent, que de

I’approche, a I’autre extréme, qui définit le don par sa « pureté », c’est-a-dire par

son unilatéralisme. [...] Le don est un transfert non actualisé. C’est tout ce qu’il

faut accepter pour commencer a parler du don. »%®

Mais est-ce bien « tout ce qu’il faut accepter » pour parler du don, alors que 1’approche
anthropologique don/contre-don, que J. T. Godbout décrit dans d’autres ouvrages, semble hanter

les structures sociales décrites par les anthropologues depuis les tout débuts de 1’établissement de

systémes d’échanges?

Le don, précise Monique Canto-Sperber dans I’article « Don et réciprocité » de son
dictionnaire, «a sa raison d’étre dans ’ouverture a autrui et nait dans 1’espérance d’une
réponse [...etil est intéressant de noter que sa] signification étymologique renvoie au radical indo-
européen “d0” qui signifie non seulement donner mais également recevoir. Et le fait de donner et
recevoir constitue le tissu méme de la vie »*. Or, si « la réciprocité reste toujours 1’un des traits
spécifiques de la donation ainsi que la gratuité du don [...], on peut comprendre la réciprocité, bien
illustrée par la parabole du Bon Samaritain, par la simple acceptation que fait I’inconnu au don,
cette acceptation étant ce que lui-méme ‘donne’ au donateur »*’. Ainsi, dans sa signification
éthique, poursuit M. Canto-Sperber, « le don est destiné a créer un ensemble de correspondances
libres. [...Sa] logique est asymétrique alors que le donateur donne gratuitement sans aucune
obligation et sans pouvoir prétendre & aucun contre-don; le donataire recoit librement le don et

peut librement décider de le rendre. Mais, dans la plupart des cas, accepter un don signifie déja le

3% La transplantation d’organes — Enjeux et paradoxes. Sous la direction de Sylvaine de Plaen. Edition du CHU
Sainte-Justine. 2006, p.60

3% CANTO-SPERBER, Monique. 2004. Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale. 4° éd. revue et
augmentée. Quadrige/PUF. Paris.

37 Ibid., Vol. 1., p.554.

Page 22



rendre. »38

Le receveur redonne vie a I’organe en 1’accueillant, et I’on verra des familles ayant
consenti au don d’organes de leur proche, émues presque soulagées de savoir symboliquement une

part de 1’étre aim¢é avoir une « deuxieme vie » ailleurs.

Dans le cas du don d’organes, la dette est « insolvable puisqu’il s’agit du don de la
survie »*. De plus, le receveur ne connaissant pas le donneur dans le cas d’un don post-mortem,
la circulation des parties du corps s’inscrit dans un systéme tripartite ou le monde institutionnel
médical et juridique se pose en intermédiaire, ce que J. T. Godbout qualifie de « systéme mixte et
non de don pur » alors que « L'importance des intermédiaires entre le donneur et le receveur, et
d'un appareil techno-professionnel particulierement sophistiqué, est la premiére caractéristique qui

frappe I'observateur. » 4°

Or, si effectivement, I’idée de réciprocité intrinseque au don s’avere de par le caractére
anonyme*! du don impossible au sens strict entre le donneur décédé et le receveur, celui-ci se

voyant de fait dépouillé de cette liberté d’accepter ou de refuser « directement » le don du donneur,

3 Ibid., Vol. 1., p.554.

3 |bid., Vol. I., p.554

40 GODBOUT, Jacques T. en collaboration avec Caillé, Alain. L esprit du don, 1992. p.100.

41 A propos de 1’anonymat, notons que dans son Avis de 2004, la Commission de 1’éthique de la science et de la
technologie du Québec précise que : « [P]our le moment la pratique établie veut que I’anonymat du donneur et
celui du receveur soient préservés de telle sorte que I’un ne connait pas I’identité de I’autre. La Commission
reconnait que le fait de communiquer par personnes interposées, selon les regles actuelles, procure la plupart du
temps des bienfaits réciproques et que le danger de dérives de toutes sortes (en matiére d’attentes ou d’exigences
du receveur ou des proches du donneur, par exemple) est généralement écarté. Toutefois, la Commission note
I’importance du retour dans le processus du don et le bien-étre qui peut en résulter pour les personnes concernées;
aussi désire-t-elle qu’une porte soit gardée ouverte a la possibilité que des adultes consentants (receveurs et
familles) puissent éventuellement se rencontrer et conclure, en quelque sorte, le processus du don. »
(COMMISSION DE L’ETHIQUE DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE, GOUVERNEMENT DU
QUEBEC. Avis - Le don et la transplantation d’organes : dilemmes éthiques en contexte de pénurie, Québec,
2004, p.22)
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la littérature décrit par ailleurs abondamment le sentiment de gratitude qu’éprouvent les receveurs

a I’égard des donneurs.

Aussi laisser I'interprétation ouverte quant a un sentiment de réciprocité exprimé sous une
autre forme, que serait précisément cette gratitude, ne peut-il étre envisagé, alors que le don de
(sur)vie aura tissé un lien symbolique fort entre donneur et receveur? Des témoignages issus de
forums internet d’associations de transplantés, des articles de journaux, des sites internet
d’associations a but non lucratifs*? voient par leur intermédiaire des familles chercher qui a recu
un organe de I’étre cher®®, et jusqu’a des receveurs cherchant & percer I’anonymat du donneur
pour en savoir plus a leur sujet**. Des exemples s’y rencontrent qui montrent encore ceux qui
accueillent en eux cette part de 1’autre avec le désir de prendre soin de I’organe non comme ils le

feraient d’une « piece rapportée » mais bien plutét de « ce don précieux » qui leur a été fait.

Or ¢’est précisément ce prendre soin, cet accueil d’un don précieux, de cet organe recu dont
la perception oscille entre organe-objet et organe-sujet, qui invite a penser 1’hospitalité comme

mode ¢éthique d’appréhension de la réalité vécue par le receveur.

42 https://www.onelegacy.org/families/recipientinformation.html

43 Entre autres : TSCHUI, Marlyse. Le don d’organes — Donneurs, greffés et soignants témoignent. Edition Anne
Carriere. Paris. 2003; “Anonymous letters connect donor families with organ recipients”, National Post, Dec.
31, 2011.(https://nationalpost.com/news/canada/anonymous-letters-connect-donor-families-with-organ-
recipients ).

# « La Commission reconnait que le don contient quelque chose de I’identité du donneur. Quelque chose qui
peut aller jusqu’a menacer la propre identité du receveur, comme le montre I’exemple du don d’organes: les
personnes transplantées, devant un tel don, vivent parfois des crises d’identité. C’est pourquoi il peut arriver
qu’elles souhaitent mieux connaitre le donneur pour, en quelque sorte, préserver la qualité de 1’organe regu en
agissant de fagon similaire au donneur. Pour d’autres, par contre, le fait de recevoir un don d’organes d’une
personne dont les agissements, de son vivant, auraient été contraires a leurs propres valeurs, par exemple,
pourrait étre inacceptable. De plus, recevoir un tel don — un don de vie — sans pouvoir remercier adéquatement
le donneur place certaines personnes dans une situation de dette avec laquelle elles ont de la difficulté a
composer. » (COMMISSION DE L’ETHIQUE DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE,
GOUVERNEMENT DU QUEBEC. Avis - Le don et la transplantation d’organes : dilemmes éthiques en
contexte de pénurie, Québec, 2004, p. 4-5).
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2.4. L’hospitalité au cceur de la transplantation

« L’hospitalité se range du coté du ‘visage de I’autre’ dans lequel se rencontrent,
conversent, dialoguent les étres en une inépuisable recherche. »*°

Ces dernieéres lignes de I’introduction rédigée par Colette Trépier au Manifeste pour [’hospitalité,
nous semblent résumer la quintessence de la transplantation d’organe, procédure qui transporte le
‘visage de 1’autre’, a travers le greffon, devenu espace « dans lequel se rencontrent, conversent,

dialoguent les étres » que semblent unir un inépuisable désir de vaincre la mort.

Aussi, nous proposons-nous dans cette partie d’esquisser les grandes lignes de la théorie

¢thique de I’hospitalité, que nous tenterons d’appliquer au cas de la transplantation.

Trois grands noms viennent chronologiquement a 1’esprit s’agissant de 1’éthique de
I’hospitalité, ou plus simplement de I’hospitalité pour éviter les redondances, puisque
I’éthique signifie ouverture, hospitalité en passant par la racine ethos, qui signifie demeure, chez-
soi : Emmanuel Levinas, Jacques Derrida et Daniel Innerarity. L’éthique est donc coextensive de
I’expérience de I’hospitalité, puisque c’est I’étranger qui nous permet de nous rendre compte de

nos meeurs et coutumes, et ce faisant nous remet en question.

Le greffon viendra ainsi a sa facon nous questionner, dont par exemple vis-a-vis de notre
sentiment d’appartenance a notre propre corps alors bousculé par un corps étranger, devant se faire

ndtre et nous changeant a jamais. C’est un phénoméne bien connu que le processus de

45 Autour de Jacques Derrida - Manifeste de ’hospitalité sous la direction de Mohammed Seffahi. Edition
Paroles d’aube. 1999. p.10.
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chimérisation, qui facilite 1’acceptation de I’organe alors que des cellules du corps héte s’y

mélangent et que des cellules de I’organe recu migrent a travers tout le corps de 1’héte.

Mais tout d’abord, par définition, « I’hospitalité consiste a ouvrir son chez-soi ou son
identité a ce qui est étranger »*, elle est « rencontre avec I’étrangeté »*’. L’étranger, de xenos en
Grec et hostis (étranger, ennemi) en Latin, peut aussi bien étre 1’étranger hostile que 1’héte qui
séquestre son invité. Pour nos propos, I’étranger hostile serait 1’organe hostile, car pour celui-cCi le
receveur doit voir son propre systéme immunitaire compromis tandis que le receveur apparait
symboliquement séquestrer 1’organe dont le donneur, hote premier a été dépossédé, et cela plus

particulierement sans doute aux yeux de la famille du donneur.

Par opposition a I’idée de séquestration, pourrait-on qualifier I’hospitalité du receveur vis-
a-vis de l’organe regu d’hospitalité inconditionnelle, étant donné que le receveur se doit
d’accueillir I’organe sans demander le nom du donneur? La question peut se poser, bien que la
procédure de transplantation soit encadrée par des lois (nomos), et au niveau sociétal pourrait
supposer une forme de réciprocité indirecte, ne serait-ce que par la reconnaissance exprimée dans
le soulagement de pouvoir continuer a vivre grace a I’organe recu. Quoi qu’il en soit, on se
rappellera que Derrida maintient une tension entre ’hospitalité conditionnelle et 1’hospitalité
inconditionnelle ou cette derni¢re agit en tant qu’idéal qui doit constamment inspirer les lois
concrétes. 1l faut souligner que I’hospitalité met 1’accent sur le terme ‘recevoir’ de la triade du don
‘donner, recevoir, rendre’. Ce qui importe n’est pas tant I’acte de donner ou de rendre, mais celui

de recevoir.

46 Notes du cours « Théorie éthique Il » suivi avec Sophie Cloutier. Hiver 2017.
47 Notes du cours « Théorie éthique Il » suivi avec Sophie Cloutier. Hiver 2017.
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Innerarity, quant a lui, ajoute la dimension temporelle, dimension dont les Grecs tenaient
déja compte de par le fait que I’hospitalité transcendait les genérations. Pour Innerarity donc,
« L’hospitalité peut étre ainsi considérée comme une question temporelle »*. Au chapitre 9 de son
livre L éthique de I’hospitalité, I’auteur explique que I’hospitalité est étroitement liée au respect
du temps, et la décline en cing temps : L’autre comme catégorie temporelle; L’expérience de
I’altérité temporelle; Accélération et privatisation du temps; La coordination des temps; Le temps
comme liberté. Afin de clarifier les termes, quand nous proposons de concevoir I’« autre » a travers
I’organe recu, nous 1’appellerons 1’« autre-greffon »; quand le greffon se fait le lieu de I’autre,

nous 1’appellerons 1’« autre-donneur ».

L’autre-greffon porte en lui les temps de 1’autre-donneur. Comme exemple, le greffon est
soumis au temps ne serait-ce que deés lors qu’il quitte son hote premier (le donneur) pour se greffer

a son hote-receveur.

C’est le caractére de redevabilité envers les autres que nous offre la possibilité d’accueillir
leurs temps pluriels, et de ce fait le constat de 1’élargissement de « notre temps vital » en vivant
tous les temps décrits comme autant de passerelles salvatrices aux accents de la liberté plutot qu’en

les concevant comme des facteurs limitants nous enfermant irrémédiablement hors du monde.

Ainsi peut-on imaginer le caractére de redevabilité envers 1’autre-donneur, que nous offre
la possibilité d’accueillir avec 1’autre-greffon, leurs temps pluriels, et de ce fait le constat de

I’élargissement de « notre temps vital » en ayant la possibilité de vivre le temps du donneur décédé

“8 |nnerarity, Daniel. Ethique de I'hospitalité, trad. B. Navarro Pardifias et L. Vigneault, Québec, PUL, 2009, 235 p.
(note : Chapitre 9 « Le temps des autres — La pluralité humaine comme diversité temporelle »)
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a travers son greffon, de vivre le temps a venir retrouvé grace aux autres — greffon et donneur,

comme autant d’avenues salvatrices aux accents de la liberté devant la vie redevenue possible.

Dans ce méme texte, lorsque Innerarity, dans la section « L’autre comme catégorie
temporelle », écrit que « I’homme est un étre extratemporel », il semble supposer le parallele avec
I’espace dans lequel I’homme (€tre humain) pourrait étre un étre extracorporel, hors de son corps,
lui permettant de rencontrer et accueillir I’autre dans un espace qui ne soit ni a I’un ni a I’autre
mais ouvert au partage, a la superposition des espaces autant qu’aux différences des zones de non
recoupement. Encore et toujours, le parallele avec le greffon, espace qui semblera plus, une fois

hors du corps du donneur, ni plus tout a fait au donneur, ni jamais tout a fait au receveur.

Par ailleurs, Innerarity congoit-il « I’homme extratemporel » hors du temps? Or, de
préciser I'auteur, c’est « un animal a la temporalité excentrique, quelqu’un dont le temps ne
coincide pas parfaitement avec celui des autres »*°. Alors sommes-nous porté a nous interroger :
ne faut-il pas étre un tant soit peu « dans le temps » pour pouvoir ne serait-ce qu’un peu avoir la
possibilité de faire coincider notre temporalité avec celle des autres et ainsi avoir espoir de pouvoir
« cohabiter » ? Car c’est bien la toute la difficulté d’une transplantation réussie qu’elle doit étre

orchestrée dans le temps, aussi bien que dans 1’espace de fagon rigoureuse.

Dans la derniére partie de son texte, Innerarity propose que « L’ hospitalité peut étre ainsi
considérée comme une question temporelle »*°. L’auteur démontre bien qu’il est « injuste de

définir notre prochain comme étant celui qui nous enléve du temps »°* et que « le temps partagé

49 Innerarity, Daniel. Ethique de I’hospitalité, trad. B. Navarro Pardifias et L. Vigneault, Québec, PUL, 2009,
p.167.

%0 Ibid., p.181.

51 Ibid., p. 181.
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est un temps multiplié »°2 qui nous rend « redevables aux autres de 1’élargissement de notre temps

vital »%,

Enfin, dans le contexte ol « le temps partagé est un temps multiplié »°*, et en tenant compte
du fait que a. sous la « contrainte exercée par la volonté »* sur le temps, « se cachent en fait des
conditions et des élargissements de notre liberté »%, et que b. pour « changer une constriction
objective en un gain subjectif de liberté »°7, nous devons ouvrir « notre temps a celui des autres »°8,
en guise d’invitation a « ainsi gagner du temps de maniére intersubjective »°°. On peut se demander
si ’hospitalité¢ temporelle ainsi formulée comme « la vertu la plus caractéristique d’un temps
coordonné »%°, n’est pas également la condition sine qua non d’une greffe réussie, procédure dans
laquelle tous les acteurs doivent étre éminemment coordonnés. L’éthique de I’hospitalité
d’Innerarity nous invite ainsi a porter attention a la question temporelle dans la problématique du
don d’organes. Il pourrait du coup s’avérer intéressant de discuter avec les familles endeuillées de

cette idée d’une temporalité partagée grace au greffon.

52 |bid., p. 181.

53 Ibid., p. 181.

54 |bid., p. 181.

%5 Définition du sens philosophique de « coaction »
56 |bid., p 175.

57 |bid., p. 176.

%8 |bid., p. 176.

59 |bid., p. 176.

8 |bid. p.177.
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2.5. Don et hospitalité dans la relation donneur-receveur

Recevoir un tissu ou un organe signifie bien qu’il y a eu don au départ, mais le don ne pourrait pas
avoir lieu s’il n’y avait pas tant de « receveurs » en attente, autrement dit pour qu’il y ait don,

I’accueil doit pouvoir potentiellement s’exprimer.

Ainsi, la transplantation d’organes s’inscrit-elle dans cet espace ou le receveur contemple
sa mortalité, pressé par le temps et limité par son corps, et s’appréte a accueillir ’organe d’un
autre, ou cet autre — le donneur — a trouveé, on le souhaite, quelque consolation a son évanescence

par le don de parties de son corps dans le but de sauver des vies.

2.6 Conclusion sur le don d’organes

Au vu des parties précédentes, il semble que la problématique de la transplantation d’un organe
provenant d’un donneur cadavérique vers un receveur puisse non seulement s’analyser sous le
prisme de la théorie éthique de 1’hospitalité, mais en bénéficier quand il s’agit de comprendre la
portée symbolique du transplant, ce trait d’union — bien plus qu’un trait d’union entre donneur et
receveur. Fruit du don, il demande a étre accueilli sur divers plans que sont le physique, le
psychologique (a noter que I’état psychologique du receveur fait lui-méme I’objet d’attention avant
que d’autoriser la greffe) et le symbolique. Ainsi, I’hospitalité dont le transplant bénéficiera, une
fois greffé en tant que lieu et temps de partage entre donneur et receveur, pourra témoigner du

succes de I’opération.

On pourrait également se demander si dans le systéme de soins qui entoure le greffé, un
accent plus important mis sur ’accueil du corps-sujet dont le transplant est le substrat, au-dela du

corps-objet, ne pourrait pas mieux garantir les chances de succes de la greffe. De méme, si au sein
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des structures de soin, accompagner les familles des donneurs dans un cadre qui mette en valeur
non seulement I’importance du don tel que consenti par le donneur, mais au-dela I’importance de
I’accueil a venir de ce don autant dans sa portée concrete que symbolique pour le receveur, cela
n’aurait-il pas une incidence positive sur I’augmentation du consentement des familles de donneurs

décédés?
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3. LE REFUS DES FAMILLES AU PRELEVEMENT

Dans une étude® réalisée en 2009 au Québec, par des membres du corps médical (deux médecins
et une infirmiére) dressant le portrait des refus des familles au don d’organes, les auteurs identifient
que le respect des volontés de la personne décédée et différentes raisons souvent émotionnelles
invoquées par les familles sont les principaux motifs de refus, mais sans que les auteurs aient

exploré si le statut du statut du corps faisait partie de ces motifs identifiés.

Conscient que le taux d’opposition au don d’organes (de 1’ordre de 30 %), exprimé
notamment par les familles de donneurs potentiels, ne faisait que stagner depuis prés de 10 ans,
I’Etablissement francais des Greffes a mandaté Claire Boileau, une anthropologue, pour étudier®?
les raisons du refus, laquelle a identifi¢ cinq facteurs explicatifs de I’opposition au prélévement
d’organes par la famille. Ces facteurs sont : 1. L’accueil et la prise en charge médicale (du patient
jugée négative par la famille); 2. La compréhension et ’interprétation de la mort encéphalique
(Pintégration de la réalité de 1’état de leur proche et la difficulté accrue d’intégrer celle-ci de par
la présence de la machine maintenant le proche en vie qui donne « une apparence de vie » a celui-
ci); 3. L’entente et 1a hiérarchie relationnelle entre les parents du défunt; 4. Une atteinte a I’intégrité
du corps (le prélévement est associé a une atteinte a I’intégrité du corps et pergu comme une

violence exercée a I’encontre de I’image du défunt); et 5. Des deuils a répétition dans la famille.

61 Baran, Dana, Langevin, Stephan, Lebeau, Carole. Don d’organes. Portrait des refus des familles au Québec.
2009.

https://www.oiiq.org/sites/default/files/uploads/pdf/publications/perspective _infirmieres/2009 vol06 n02/07
dons.pdf

62 Boileau, Claire. Les principaux facteurs explicatifs de [’opposition au don d’organes : synthése de I’étude
anthropologique pour 1’Etablissement des greffes. 7 juin 2004. http:/nereja.free.fr/files/79p1_Synthese-etude-
anthropologique[1].pdf
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L’¢étude met en valeur que ’atteinte a 1’intégrité du corps se dénote par « 1I’exigence d’un
corps qu’il faut laisser intact pour conserver I’image du défunt la plus proche de celle qu’il avait
de son vivant », laquelle constitue une motivation importante du refus du don d’organes, précisant
que le « prélévement d’organes altérant le corps peut étre percu comme une procédure allant contre

la nature et la détérioration naturelle du corps. »%

Et, note I’auteure de cette méme étude, pour certains « pensant que protéger la dépouille
équivaut a la protection de la personne que I’on connaissait et que 1’on aimait [...], protéger son
image et son apparence serait une forme de respect vis-a-vis du proche, respect qui I’emporte sur
I’utilité thérapeutique et médicale de la demande de prélévement. »% Ainsi, le soulignait Marie-

Angele Hermitte, « des familles signifiérent 1’impossibilité d’accepter ces cadavres sans regard,

vides d’organes, dépouillés de leur peau et désormais démembrés. »%°

3.1. Le greffon: un simple rouage?

« Le cadavre met en présence des attitudes et des conceptions radicalement opposées
qui bouleversent sans conteste un traitement unitaire de la matiere. Imparfait quant
aux attributs de sujet et d’objet de droit, le statut juridique du cadavre compose avec
des éléments empruntés a la fois a la catégorie des choses et des personnes.

Ainsi, c’est en se fondant sur 1’héritage du droit romain qui posait une distinction
fondamentale de 1’étre et de 1’avoir, et qui sert aujourd’hui encore de trame a la
construction du Code civil du Québec et du Code civil francais, que le partage du
monde juridique en personnes et en choses s’impose dans 1’appréhension du
cadavre. »%

83 Ibid. p. 4

& Ibid., p.5.

% HERMITTE, Marie-Angele. « « Pouvoirs sur la vie, pouvoirs sur la mort, le réle du droit » dans Qu est-ce
que I’humain? Université de tous les savoirs. Editions Odile Jacob. Paris. 2000.

% L ACROIX, Mariéve et TORRES-CEYTE, Jérémie. « Requiem pour un cadavre. » McGill Law Journal 62(2),
p.503. (2016) doi:10.7202/1040053ar.
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Ainsi pour reprendre cette fin de citation, il est intéressant de noter que de part et d’autre
de I’Atlantique dans les régions de tradition civiliste que sont le Québec et la France, méme
I’appréhension du cadavre se partage déja dans le monde juridique en personnes et en choses. Et,
méme si « Michel Foucault décrivait déja 1’hopital comme une machine a guérir, au sein de
laquelle le patient, environné d’appareils et de voyants lumineux, n’était plus qu’un assemblage
d’organes a scruter »%', la question demeure de savoir si on peut réellement considérer le greffon
comme un simple rouage du corps, une partie d’automate? Nous avons vu que chez Descartes
« I’individu se trouve divisé ontologiquement entre deux parties hétérogénes : le corps et 1’esprit
que soude la glande pinéale » et si le corps peut étre comparé a une machine, 1’esprit lui demeure
sous « la tutelle de Dieu »®°. Le corps désacralisé quant & lui est ce qui va constituer 1’objet

d’investigation de la médecine moderne.

3.2. Du corps physique au corps substrat de la personne

En effet, si d’une part les corps vivent, meurent, mangent, dorment, éprouvent de la douleur et de
la joie, d’autre part, les corps sont aussi nécessairement, dans le milieu social et culturel et leur
mouvement, le fruit de I’éducation et de la culture’®. Tout en apparaissant comme corps physique

ou « dispositif organique complexe »’* d’organes liés les uns aux autres, le corps propre porte sa

67 GUILLEBAUD, Jean-Claude. Le principe d humanité. Editions du Seuil. Coll. Points. Paris. 2001. P.173.

% LE BRETON, D., Anthropologie du corps et modernité, Paris PUF, 1990, p.87-88.

% Ibid., p.88.

0 En référence aux écrits de Mauss dans CANTO-SPERBER, Monique. 2004. Dictionnaire d’éthique et de
philosophie morale. 4¢ éd. revue et augmentée. Quadrige/PUF. Paris, p. 420,.

" Ibid., p.420
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propre subjectivité, qui « apparait comme lieu d’interrogation existentielle, une réalité en équilibre
entre 1’énigme magique de la vie et la cruelle souffrance de la mort »'2,

Si bien que 1’on assiste, avec la transplantation, a une forme de dissociation entre le corps-
sujet et le « corps [qui] reste le signe de I’homme [mais] n’est plus considéré comme étant le
substrat charnel de la personne »"3. En effet, I’idée-méme que la transplantation soit devenue
possible, a savoir qu’il nous faut pour ce faire accepter de voir le corps et ses parties comme objets
de transactions et de procédures, nous ameéne a reconsidérer notre apparente adhérence a une
certaine conception cartésienne du corps-machine. En effet, les témoignages et études cités tout au
long de ce mémoire traitant des raisons pour lesquelles les familles s’opposent au don d’organe
préalablement consenti nous invitent a laisser resurgir la reconnaissance de I’autre a travers le

greffon.

3.3. Quand receveurs et familles de donneurs s’expriment...

74 .

D’un receveur . « On m’a changé une piece »

De Juliette, petite amie du donneur : « Que deviendra I’amour de Juliette, une fois
que le coeur de Simon recommencera de battre dans un corps inconnu, que
deviendra tout ce qui emplissait ce cceur, ses affects lentement déposés en strates
depuis le premier jour [...]? »™

Un petit garcon leucémique receveur d’une greffe de moelle parlant des
inquiétudes qui I’habitent a propos du donneur : « J’espere qu’il aime [’école
comme moi, parce que s'il l'aime pas... [et] Si c’est une fille, est-Ce que je
deviendrai une fille? »

2 CANTO-SPERBER, Monique. 2004. Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale. 4° éd. revue et
augmentée. Quadrige/PUF. Paris.

3 Le Breton, D., Anthropologie du corps et modernité, Paris PUF, 1990, cité par Maria Michela et Marzano
Parisoli, dans Penser le corps — Questions d’éthique. PUF. Janvier 2002, p.133.

7 TSCHUI, Marlyse. Le don d’organes — Donneurs, greffés et soignants témoignent. Edition Anne Carriére.
Paris. 2003. p.233.

75 de Kerangal, Maylis , Réparer les vivants, Ed.. Gallimard, coll. Folio, 2014, p.212.

6 TSCHUI, Marlyse. Le don d’organes — Donneurs, greffés et soignants témoignent. Edition Anne Carriére.
Paris. 2003. p.232.
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Réintroduire le sujet au ceeur de la transplantation et particuliérement au sein de la triade donneur-
famille-receveur pourrait avoir une incidence sur la maniére de penser le don d’organes et plus
particulierement, sur 1’accompagnement des familles endeuillées sollicitées pour fin de
prélevement. C’est ce que nous nous proposons de faire dans la partie suivante, en analysant le
refus des familles de maniére relationnelle pour réintroduire le sujet, ce que nous tenterons avec

Ricceur et Levinas.

Page 36



4. LE REFUS DES FAMILLES AVEC LEVINAS ET RICCEUR

« Ce n’est pas I’homme qui est devant la mort, comme si celle-ci n’était qu’un
horizon et comme si celui-1a n’existait qu’individuellement. C’est la culture qui se
positionne devant une question qui rebondit dans ses propres réponses. La mort est
fin de vie sans doute, mais aussi rapport au temps et rapport a I’autre. »’’

« Rapport au temps et rapport a I’autre »... C’est de temps justement dont manque terriblement la
famille lorsque la tragédie frappe, et le rapport a I’autre certainement ce qui nous interpelle, alors
que nous envisageons de situer le refus des familles dans une logique relationnelle (famille-
donneur) plus particulierement avec Ricceur et Levinas, qui « font tenir une place éminente aux

figures de la vulnérabilité »'8,

En effet, Ricceur, avec une éthique de la sollicitude et Levinas avec une éthique de la
responsabilité nous paraissent pouvoir aider a aborder le refus en offrant de permettre de
reconnaitre, engager et tenter de répondre a la vulnérabilité des familles alors confrontées au déces
soudain de leur proche. Ce temps fort s’ouvre sur le deuil des familles auxquelles on demande de
s’extraire pour décider de I’avenir du corps du proche. Une juxtaposition de deux moments lourds
de signification avant que le prélévement ne puisse avoir lieu, durant lequel les familles sont
sollicitées. Sollicitées alors qu’on en appelle de leur responsabilité, elles se retrouvent dans un
réseau d’interdépendances, non seulement face au donneur et mais également, face au receveur de
par les pressions sociales imposees. On pense ici aux messages circulant dans la sphere publique
qui posent 1’adéquation entre donner ses organes et sauver des vies. C’est donc a travers 1’organe,

pense tantdt comme partie du corps (ou corps-objet) tantét comme lieu de 1’autre (ou corps-sujet),

7 Patrick Baudry, « L'histoire de la mort », Hypothéses 2007/1 (10), p. 147-154.

DOI 10.3917/hyp.061.0147

8 HIRSH, Emmanuel, Traité de bioéthique. Chapitre « Les figures de la vulnérabilité » de Pierre Bétrémieux.
2014, Editions ERES, p.174.
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que I’entrée en relation avec d’une part le donneur et d’autre part le receveur et la société laquelle

se fait I’avocate de sa survie, que la famille doit composer.

Loin de nous I’idée de prétendre dans ces quelques pages couvrir toutes les raisons pour
lesquelles les familles, lorsqu’interrogées par les équipes médicales, se refusent a entériner le don
d’organes pourtant consenti’®. Nous en reprendrons plutot quelques-unes, dont la représentation
du corps du défunt, la brutalité du déces, 1’age jeune du défunt et le déni de la mort, mentionnées
par Le Nobin®® déja citées précédemment, et pour mieux les mettre en relief, nous nous proposons
dans cette partie d’illustrer par des exemples tirés de la littérature tout autant les refus des familles
au don d’organes que, Si besoin est, leur consentement a celui-ci. Ainsi, nous espérons sonder
I’hypothése posée que la perception du corps, en grande part sous-tend le consentement ou le refus
de la famille consultée — encore que 1I’importance de celle-ci pour &tre mesurée plus précisément
devrait, pensons-nous, constituer I’objet d’une étude de nature anthropologico-philosophique plus

poussée.

Ces exemples seront au fur et a mesure qualifiés en nous inspirant dans notre analyse du
critére éthique de la vulnérabilité, particuliérement a travers Ricceur et Levinas : avec Ricceur en
se référant au moment de la vie « avec et pour les autres » auquel correspond la sollicitude®® et

avec Levinas, a la responsabilité. Pourquoi la vulnérabilité? Nul ne saurait mieux répondre a ce

9 Nous anticipons que réaliser une étude de nature anthropologico-philosophique auprés des familles en mettant
plus particuliérement I’accent sur leurs perceptions du corps du donneur en vue d’un possible prélévement serait
certainement délicat, mais intéressant pour appuyer ces points avec des données probantes.

8 LE NOBIN, J., PRUVOT, F.-R,, VILLERS, A. , FLAMAND, V., BOUYE, S. Opposition des familles aux
dons d’organes : analyse rétrospective des causes de refus dans un centre régional de prélevement, Prog. Urol,
2014, 24, 5, 282-287.

8 RICARD, Marie-Andrée. « Regard sur La sollicitude chez Paul Ricceur », Centre interdisciplinaire de
recherche sur la citoyenneté et les minorités (CIRCEM), Université d’Ottawa. 15 mai 2017, p.4.
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pourquoi que cette mise en contexte, figurant en page liminaire d’un numéro entier de la revue

Ethica consacré a ce sujet :

« L’idée centrale de I’immense littérature consacrée a la vulnérabilité est que la

notion d’autonomie et les théories du choix rationnel ne suffisent plus au projet

démocratique, car elles ne tiennent pas compte des facteurs qui limitent I’exercice

de I’autonomie et du choix rationnel des citoyens. C’est pourquoi le concept de

vulnérabilité est notamment au cceur des éthiques du care et des éthiques de la

responsabilité qui se présentent comme les théories les plus aptes a relever les

défis éthiques contemporains impliquant des personnes et des communautés en

situation de wvulnérabilité ainsi que des étres non autonomes et non

responsables. »%2

Nous pensons que le contexte du prélévement, dans lequel il est demandé a la famille de se
gouverner par la raison, ne gagnerait qu’a partager la scéne avec d’autres regards complémentaires.
Sous le choc de la nouvelle, les familles pressenties au moment du déces, sont en effet en situation
de vulnérabilité au sens ou les émotions se superposent au choix rationnel® qui leur est demandé.
Nous aurions pu considérer les éthiques du care proprement dites qui auraient beaucoup a apporter

dans les circonstances, mais avons dans ces pages choisi d’essayer plutot d’emprunter aux regards

de Ricceur et de Levinas.

La sollicitude avec Ricoeur

Ayant a I’esprit la définition de I’intention éthique qu’en donne Ricceur, a savoir cette visée de la
vie bonne avec et pour les autres dans des institutions justes, on peut se demander comment devrait
se positionner un proche (membre ou non de la famille du donneur), face a la question d’entériner

ou non le don consenti par 1’étre cher. Dans des institutions justes, serait-il pour lui plus juste avec

82 Rondeau, Dany, Ethica, Vol. 20, No 2 (2016) Liminaire.

8 On peut s’étonner que ’idée d’un « consentement libre et éclairé » quel que soit le milieu, celui des soins ou
celui de la recherche, ne soit pas plus souvent remise en question alors qu’il a été démontré que la part
d’irrationnel dans le jugement décisionnel n’est pas si infime que 1’on croit. Pensons par exemple au livre
Thinking Fast and Slow de Daniel Kahneman, psychologue et prix Nobel d’économie, paru fin 2011, dans lequel
il présente deux modes ou systémes de pensées dont 1’un est lent, réfléchi, logique et I’autre rapide, instinctif et
émotionnel en plus de discuter des biais cognitifs qui accompagnent nos prises de décision.
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le donneur et la société laquelle semble accepter la transplantation de donneurs décédés comme
chose juste, et pour eux (les autres que sont ici le donneur et la sociéte), de consentir au don dont
on espere qu’il sauvera des vies? Ne pas consentir, si on devait imputer au proche du donneur la
seule responsabilité d’une vie bonne avec et pour les autres dans des institutions justes, semble ne
pas s’accorder avec cette visée. Mais, cette visée, doit-elle étre portée ou agie par la seule famille?
C’est cela que nous remettons en question au vu du tragique des circonstances, et c’est donc plutot
du coté de la structure médicale, masque agissant de la « société », que nous reportons la question.
Mais, que serait-ce que poursuivre une visée de la vie bonne avec les donneurs, leur famille et les
receveurs et pour les autres (donneurs, familles et receveurs) dans des institutions justes? Sans
répondre directement a cette derniére question, on ne peut s’empécher de noter que la vie bonne
ici vise a I’étre « avec et pour » les familles, et non seulement « avec et pour les donneurs et la
société ». Or, pour éviter d’avoir a interroger les familles déja endeuillées, certains auteurs dont J.
R. Richards, proposent entre autres stratégies d’en appeler aux directives anticipées afin de ne pas
avoir a faire porter, en plus du deuil, le poids d’une décision difficile sur la famille. On pense
également a Philippe Steiner, qui précise que :

« La décision de la famille est compliquée, puisqu’elle est dans 1’obligation de se

prononcer, nolens volens, sur un sujet qui a pu n’étre jamais évoqué par le défunt

ni abordé dans le cadre des relations familiales; de statuer sur un sujet a propos

duquel les différents membres de la famille sont susceptibles d’avoir des

appréciations différentes; et, finalement, de devoir décider a un moment ou le

travail de deuil ne fait que commencer, voire ou le décés du proche apparait comme
douteux. »8*

On pense aussi aux auteurs du chapitre 14 « Advance Commitment: Rethinking The Family
Veto Problem in Organ Procurement », rédigé par Jurgen De Wispelaere and Lindsay Stirton du

livre édité par Ralf J. Jox, Galia Assadi, Georg Marckmann, Organ Transplantation in Times of

8 Steiner, Philippe. « Le don d'organes : une affaire de famille ? », Annales. Histoire, Sciences Sociales, 2004,
p. 260.
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Donor Shortage - Challenges and Solutions®, lequel aprés une revue des pratiques de différents
pays présentera, comme J. R. Richards et Philippe Steiner, I’avantage des directives médicales
anticipées afin d’éviter a demander le consentement des familles dans des circonstances
douloureuses pour celles-ci et difficiles, souligne-t-il, pour le personnel medical.

Cette méme idée d’éviter a la famille de devoir prendre des décisions difficiles dans un
contexte tragique est reprise en France conjointement au désir d’augmenter le nombre de dons
d’organes en diminuant le nombre des refus des familles. C’est en effet I’une des raisons invoquées
pour avoir amendé 1’article 11232-1 du Code de la santé publique® adopté en 2015 et entré en
vigueur depuis début 2018, avec des dispositions prévoyant qu’a partir de 2018, les proches de
personnes décédées ne soient plus consultés, mais seulement informés des prélévements envisagés
et de leur finalité. »87

Mais revenons a Ricceur, pour lequel écrivait René Simon® « C’est sur la base de cette
estime de soi [(le ‘je’)], que se déploie la sollicitude qui met en évidence la dimension intrinseque
de la réciprocité qui marque cette estime »%, tandis que « [l]e théme de la sollicitude se range

quant a lui dans la sphere de I’agir éthique, ¢’est-a-dire de I’agir défini par les prédicats ‘bon’ ou

8 Ralf J. Jox, Galia Assadi, Georg Marckmann, Editors. Organ Transplantation in Times of Donor Shortage -
Challenges and Solutions. Springer International Publishing Switzerland. 2016

8 \/oir en annexe de ce mémoire les diverses versions de cet article; et voir pour référence, I’Amendement
n°® AS1344 » sur le site de ’assemblée nationale (France) -, présenté par M. Touraine et Mme Michele
Delaunay. s.d. Consulté le 20 ao(t 2018. http://www.assemblee-nationale.fr/14/amendements/2302/CION-
SOC/AS1344.asp.

87 On remarquera ici que le prélévement d’organes en tant que tel n’est plus remis en question dans nos sociétés
démocratiques. On pourrait pourtant se demander si 1’affectation des budgets ne pourrait soutenir d’autres
stratégies pour « prolonger la vie », lesquelles pourraient étre envisagées pas seulement comme suppléant a la
transplantation, mais en la remplacant éventuellement a long terme (on pense aux cellules souches, a la
croissance d’organes). Ainsi, la question du corps et sa marchandisation ne se poserait-elle plus, du moins en
transplantation.

8 SIMON, René. Ethique de la responsabilité. Editions du Cerf. Paris. 1993, p.129.

8 Ibid, p. 82 a 84.
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‘obligatoire’. »°*°! Dans Soi-méme comme un autre, « [p]ar le Soi, Ricceur désigne le sujet non
au sens d’une pure identité a soi, identité qui reléve du registre de la mémeté, mais au sens d’un
rapport a soi, d’une ipséité justement, qui se ressaisit uniquement par le détour des actions

auxquelles son pouvoir d’agir donne lieu, soit la parole, I’action, la narration et I’imputabilité. »%2

Avant d’en arriver a discuter des critéres de I’action morale, il nous semble important de
rappeler, puisque la transplantation s’inscrit dans un contexte de transformation sociale avec la
question de la modernité soulevée a travers la conception du corps que, ainsi que Michaél Fessel
le rappelle dans Philosophie, éthique et politique — Entretiens et dialogues, la « premiére tache de
I’éducateur politique consiste a rouvrir un espace pour la confrontation démocratique 1a ou la
volonté semble capituler devant la rationalité des instruments. » *® Toujours pour les besoins de
notre propos, rappellerons-nous, que pour Ricceur, le niveau des institutions « touche aux principes
qui président au choix du préférable (égalité, liberté, justice) »** avant de s’intéresser au domaine
de I’agir. Et, c’est dans ce domaine, que dans un entretien a propos de la médecine®, il précise
« les trois niveaux de la morale (éthique de la vie bonne, déontologie des normes, sagesse pratique
en situation) »%. Et, C’est & cette sagesse pratique en situation que nous nous intéressons dans le

cadre de ce mémoire.

% RICARD, Marie-Andrée. « Regard sur La sollicitude chez Paul Ricceur », Centre interdisciplinaire de
recherche sur la citoyenneté et les minorités (CIRCEM), Université d’Ottawa. 15 mai 2017, p.4.

91 On note que « Dans Soi-méme comme un autre, « [p]ar le Soi, Ricceur désigne le sujet non au sens d’une pure
identité a soi, identité qui reléve du registre de la mémet¢, mais au sens d’un rapport a soi, d’une ips€ité justement,
qui se ressaisit uniquement par le détour des actions auxquelles son pouvoir d’agir donne lieu, soit la parole,
I’action, la narration et 'imputabilité. » (RICARD, Marie-Andrée. « Regard sur La sollicitude chez Paul
Ricceur », Centre interdisciplinaire de recherche sur la citoyenneté et les minorités (CIRCEM), Université
d’Ottawa. 15 mai 2017, p.4.)

9 Ibid, note 74 p.4.

9 RICEUR, Paul. Philosophie, éthique et politique — Entretiens et dialogues. Editions du Seuil. Paris. Mars

2017. p. 10.

% |bid., p.11.
% |bid., p. 171-188.
% |bid, p. 11.
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Ainsi alors que nous remettons en question le bien fondé de ne considérer que la capacité
rationnelle des familles dans le cadre du prélévement d’organes, nous ne pouvons qu’agréer avec
I’idée proposée par Ricceur dans cet entretien que « toutes les formes de souffrance m’atteignent
dans tout 1’éventail de mes capacités, de mon pouvoir étre et pas seulement de mon pouvoir
faire. »* Or, que n’est-il pas de souffrance reconnaissable et partagée par tous que celle du deuil?
C’est donc bien dans 1’éventail de leurs capacités que les familles sont affectées (capacité a prendre
une décision entiérement rationnelle), de leur pouvoir étre (empéchées qu’elles sont de pouvoir
étre soit totalement en deuil car alourdies par le fardeau de la décision a prendre pour ’autre, leur
proche). C’est a cela que peut répondre la sollicitude, en permettant que les décisions ou comme
le dit Riceeur « la pesée des risques »% se fasse a plusieurs, et en cela comprenons des structures

d’accompagnement pour les familles.

La responsabilité avec Levinas

Pour Emmanuel Levinas, « [l]e lien avec autrui ne se noue que comme responsabilité, qu’elle soit
acceptée ou refusée, que ’on sache ou non comment 1’assumer, que 1’on puise ou non faire
quelques chose de concret pour autrui. »% Et, ¢’est bien cette responsabilité de la famille exprimée
tout d’abord vis-a-vis du défunt que la societé reconnaitra car comprise comme inscrite dans la
sphére de la relation entre proches. Mais il est une autre responsabilité qui se superpose a celle-ci
pour la famille du donneur. C’est celle que fait poser la société a travers ses campagnes de
promotion du don d’organes et ses politiques visant a diminuer les listes d’attente de receveurs

potentiels. Ainsi, en faisant la promotion du « don de vie », de facto repose sur la famille la

% Ibid., p, 173.
% Ibid., p.177. )
9% LEVINAS, Emmanuel. Ethique et infini, Dialogues avec Philippe Nemo, Fayard et France culture, Paris.

1982, p.63.
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responsabilité de sauver des vies, posant en adéquation refus et possibilité de mort d’« un autre ».
Or, si avec Levinas la responsabilité ne nous est pas imposée par un tiers externe, il ne nous parait
pas impossible que ce tiers (la société et ses messages) ne se soit pas internalisé par la famille, et
par conséquent que celle-ci se « sente » doublement responsable : de son défunt donneur potentiel

et du receveur.

Responsabilité, je dis ton nom :

« Dans son usage courant, elle désigne une libre prise en charge d’une décision, d’une
action. [...] j’aurais pu faire autrement je m’impute cette décision et cet acte. De méme
j’engage ma liberté dans I’acte que je pose présentement et j’en assume, jusqu’a un certain
point, les conséquences. La connotation juridique du terme n’est pas loin, qui est, sans
doute sémantiquement premiere. La responsabilité dont il est question ici donne donc lieu
a un jugement d’imputabilité.

Tout autre est la pensée de E. Levinas. Pour le dire en bref, [...] disons que je suis
responsable (responsable d’Autrui) avant d’avoir choisi de I’€tre, avant toute intervention
de ma liberté. La responsabilité¢ est constitutive de la subjectivité, loin d’en étre une
conséquence. »*%°

Levinas fonde, 1’éthique - ou plutdt selon ses mots, « essaie seulement d’en chercher le

101 _ sur la rencontre du visage d’autrui, lequel est un appel et oblige. Dans Ethique et infini,

sens »
Levinas dira « Le moi a toujours une responsabilité de plus que tous les autres »'%2. Au-dela du
simple respect des lois qui donnent le primat au respect de 1’autonomie (au Canada par exemple),
la famille fait face au visage d’autrui « le donneur » ayant consenti. Ainsi est-elle aussi, pourrait-
on alléguer, « obligée » au plan éthique selon le prisme lévinassien. Mais « obligée » ne pourrait-

il tout aussi bien se comprendre par le respect découlant de sa perception du donneur qu’elle

souhaite voir « un » dans la mort', et non démantelé, par opposition & la responsabilité seule

100 SIMON, René. Ethique de la responsabilité. Editions du Cerf. Paris. 1993, p.126-127.

101 | evinas, Emmanuel. Ethique et infini — dialogue avec Philippe Nemo, Librairie Arthéme Fayard et Radio-
France. 1982. Paris p. 85

102 |bid. p. 83.

108 Au nom du principe d’intégrité du corps. En effet, « Le prélévement est associé a une atteinte a I’intégrité
du corps et pergu comme une violence exercée a I’encontre de I’image du défunt. L’exigence d’un corps qu’il
faut laisser intact pour conserver I’image du défunt la plus proche de celle qu’il avait de son vivant constitue une
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d’entériner la décision du défunt? Ou encore, n’est-elle pas « obligée » devant I’appel du vivant (le
receveur sur la liste d’attente) auquel notre société donne presque la préséance dans cet appel a en
sauver la vie? Triplement obligéee, peut-étre devrions-nous dire en tant que société qui doit débattre
de la hiérarchisation de ces obligations muées en responsabilités? Ou encore pourrait-on
reconnaitre qu’avec la technicisation de la mort, le deuil disposant de moins en moins de place sur
la place publique en se trouvant relégué dans des espaces hautement technicisés, cette part laissée
a la possibilité de refus de la famille, cherche peut-étre a conserver et honorer notre héritage

plurimillénaire tissé de I’importance symbolique du deuil dans notre société.

Cette asymétrie entre la famille (ou le proche) devant décider du sort du corps du
défunt (donneur potentiel) et celui-ci, est bien illustrée par les constatations faites par B. Morizot
de I’écart entre le pourcentage d’acceptation au don d’organes pour soi et le pourcentage au don
d’organes pour ses proches. B. Morizot croise une enquéte de terrain et une enquéte philosophique
portant sur la « représentation duale de la mort, distinguée en fonction de la perspective du sujet »
et pose quant lui ’hypothése intéressante que « ‘mon’ rapport a ma dépouille différe absolument

de ‘mon’ rapport a la dépouille d’un proche » 1%

, car « n’ayant pas la méme charge affective
[... cette derniere constituant] en imagination une projection beaucoup plus tragique, chargée de
tristesse, dramatique a envisager »*% alors que pour le moi, ne voyant pas son propre visage, il

sera « comme sujet, comme personne, comme corps-esprit, sera absent, disparu apres ma mort. »

Par conséquent, argumente B. Morizot, donner ses propres organes devient plus facile puisque le

motivation importante du refus du don d’organes. » (Réf. : Boileau, Claire. Les principaux facteurs explicatifs
de l’opposition au don d’organes : synthése de I’étude anthropologique pour 1’Etablissement des greffes. 7 juin
2004. http://nereja.free.fr/files/79p1 Synthese-etude-anthropologique[1].pdf

1% MORIZOT, B. 2015a. « Etre sa dépouille (ou ne pas I’étre). Hypothése philosophique sur le refus au don
d’organes ». Ethique & Santé 12 (1): 22-28.
105 |bid, p.25
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moi ne s’identifie pas a sa propre dépouille. Cela suggere 1’idée que le corps de 1’étre aimé est
d’abord per¢u comme corps-sujet, tandis que le nétre demeure corps-objet. Une autre étude de
Steiner fait écho a cette constatation : « En 2011, 76 % des Francais étaient favorables au don de
leurs organes, mais seulement 55 % se déclaraient favorables au don des organes leurs proches,

tandis que 44 % seulement connaissaient la position de leurs proches. »%

Levinas permet de poser un regard sur le greffon a I’aune de cette asymétrie démontrée
entre la famille et le corps-sujet du défunt, qui subsiste comme lieu de ’autre et nous invite. Le
Visage de I’autre se pose tel un appel sur le corps du défunt, un appel a la responsabilité surgissant

d’au-dela de la mort, exigence a nier le néant craint pour 1’autre plus que pour soi-méme.

106 Référence : STEINER, Philippe. 2006. « Le don d’organes : une typologie analytique ». Revue francaise de
sociologie 47 (3): 479, p. 260.
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CONCLUSION

« Reconnaitre le refus comme une position éthique légitime et valoriser le refus
comme une alternative a pour effet de rendre visible la réalité de ce qui est échange
a travers ’organe. »1%7

Nous défendons comme M. Grassin, alors coordinateur de formation a I’Agence de biomédecine,
« I’hypothése que la diminution du taux de refus au prélévement d’organe par les familles passe
par la reconnaissance et la valorisation de la dimension éthique du refus. »*% Ayant suggéré que
les deux visions précédemment identifiées du corps alternativement corps-objet (partie a
transplantée) et corps-sujet (médiateur tangible de I’étre aimé dont le regard et le sourire restent
inscrits dans la mémoire) tissent certainement en partie « ce qui est échangé a travers 1’organe »,

pour reprendre les mots de Grassin ci-dessus lors de la prise de décisions des familles.

109 structurée autour d’entretiens semi-dirigés

On notera, d’apres une étude sociologique
avec 24 familles d’horizons socio-culturels divers de donneurs potentiels (sur la soixantaine
pressentie) entre janvier 1994 et juillet 1996, que « le corps de leur défunt continue a faire partie
de leur intimité''° en tant que personne alors que pour les professionnels, les soignants, 1’urgence
de la demande venant de malades inscrits sur les listes d’attente de transplantation est manifeste

et, de ce fait, le corps est destiné au domaine public. Ce passage subit de /’espace privé a [’espace

public provoqueé par [’état de mort améne les familles a s’interroger sur leur capacité a accepter le

107 1 *auteur va plus loin en ajoutant : « A I’inverse, la diminution excessive du taux de refus induirait un
processus de normalisation et de banalisation qui laisserait imaginer a tort qu’il ne s’agirait pas d’une
épreuve. » (réf. : GRASSIN, M., « La valeur positive du refus de prélévement » Ethique et santé \Vol. 10. (2013),
p.204)

108 GRASSIN, M., « La valeur positive du refus de préléevement » Ethique et santé \VVol. 10. (2013), p.200-204.
109 Waissman, Renée. « Donneur, non-donneur : les affres d’une décision », chapitre publié dans : CARVAIS,
Robert et SASPORTES, Marilyne (sous la direction de). La greffe humaine — (In)certitudes éthiques : du don de
soi a la tolérance de ’autre. Presses universitaires de France. Coll. Science, histoire et société. Paris. 1" édition.
2000, p.389-420.

110 C’est I’auteure qui souligne; comme tous les passages en italique dans cette citation qui sont de I’auteure.
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morcellement du corps du défunt, qu’elles ne considérent pas, dans I’ensemble comme leur bien

propre, mais davantage comme un lien d’intimité que méme la mort rend inaliénable »*.,

Aussi, pour reprendre les mots de Grassin cité plus haut, nous pensons comme lui que
« reconnaitre le refus comme position éthique » va de pair avec I’importance d’accorder a
I’oscillation décrite dans la perception du corps par les familles une place plus grande dans les

structures d’accueil (personnel, lieux, temps) habilitées a recueillir I’avis des familles.

Dans la partie « Recherche des causes et de la pénurie », section « Aspects techniques et
organisationnels : le point de vue de I’anesthésiste-réanimateur », Francis Bonnet et Sophie Cohen
faisaient déja observer'? en 1992 que : « Dans bien des cas, la décision d’accepter ou non le
prélevement n’est pas basée sur des arguments réfléchis et qu’elle se joue au cours des contacts

établis avec 1’équipe soignante. »

« Au vu de la grande difficulté émotionnelle dans laquelle la famille est brutalement
plongée, et alors que le temps est compté en raison des contraintes techniques [...],
il a été jugé utile, mais certainement aussi plus humain, de faire intervenir un
personnel doublement qualifié, médicalement et relationnellement, pour servir
d’intermédiaire entre le corps médical au point de départ de la chaine du don et la
famille. En effet, il a été constaté que D’attention relationnelle et 1’empathie

11 Waissman, Renée. « Donneur, non-donneur : les affres d’une décision », chapitre publié dans : CARVAIS,
Robert et SASPORTES, Marilyne (sous la direction de). La greffe humaine — (In)certitudes éthiques : du don de
soi a la tolérance de I’autre. Presses universitaires de France. Coll. Science, histoire et société. Paris. 1™ édition.
2000, p.397.

112 En citant deux études multicentriques, I’'une de Collange, J. F. Bester, K. et al., « Prélevements et greffes
d’organes, réflexions éthiques a partir d’une enquéte multicentrique », publiée dans les Ann. Fr. anesth. Réan.,
1993, 12, p. 515-518; et I’autre de Pottecher, T., Jacob, F. et al. « Information des familles de donneurs
d’organes. Facteurs d’acceptation et de refus du don. Résultat d’une enquéte multicentrique. » publiée dans les
Ann. Fr. anesth. Réan., 1993, 12, p. 478-482. (CARVAIS, Robert et SASPORTES, Marilyne (sous la direction
de). La greffe humaine — (In)certitudes éthiques : du don de soi a la tolérance de I’autre. Presses universitaires
de France. Coll. Science, histoire et société. Paris. 1" édition. 2000, page 317.
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prodiguées aux proches favorisent le don, alors qu’une minute d’exaspération d’un
des membres de 1’équipe médicale peut ruiner tout I’effort. »*13

Si « ruiner tout I’effort » nous parait révélateur d’un désir de convaincre dans 1’urgence
que suppose la technique de la greffe pour aboutir, parallelement cependant les efforts se
multiplient dans divers pays pour instaurer des structures d’accueil (entre autres : personnel formé
spécialement pour I’entrevue des familles, temps, lieux de discussion soustraits autant que faire se
peut a I’effervescence des unités de soins intensives) afin de favoriser un meilleur rapport avec les

familles ou proches endeuillés.

Nous suggérons que si la dimension éthique du refus se constitue aussi dans 1’appréhension
de I’image du corps, celle-ci demande a étre discutée au plan de la reconnaissance sociale par
toutes les parties impliqués dans le prélévement, voire a faire I’objet d’un débat de société, afin
d’étre mieux prise en compte dans les politiques applicables. Peut-étre aussi que parallélement aux
campagnes incitant au don, comme dans le cadre de campagnes d’éducation du public, un espace
laissé au débat sur la perception du corps pourrait permettre de préparer les familles ou les proches
en alimentant leur réflexion, sans toutefois les influencer dans un sens ou dans un autre, que ce

soit pour ou contre le don.

Le « défunt « donneur » plus corps-sujet que corps-objet au prisme du refus des familles?

Entre donneur, famille et receveur. Nous nous étions demandés plus haut, en conclusion
de notre partie sur le don d’organes, si accompagner les familles des donneurs dans un cadre qui
mette en valeur non seulement I’importance du don tel que consenti par le donneur, mais également

I’importance de 1’accueil a venir de ce don pour le receveur n’aurait pas une incidence positive sur

113 Steiner, Philippe. « Le don d'organes : une affaire de famille ? », Annales. Histoire, Sciences Sociale, 2004,
p. 260, qui cite R. CARVAIS et M. SASPORTES (éds), La greffe humaine..., op. cit., p. 287 et WAISSMAN,
Renée, Le don d’organes, Paris, PUF, 2001.
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I’augmentation du consentement des familles de donneurs décédés, et ce dans le souci peut-étre
d’adoucir la difficile décision des proches du défunt. Sans étude précise sur ce point, il nous est
difficile de nous prononcer bien que les témoignages evoqués plus haut, en pensant I’hospitalité
comme mode éthique d’appréhension de la réalité vécue par le receveur, parlent de receveurs qui
accueillent en eux le greffon, cette part de ’autre, avec le désir d’en prendre soin non comme ils
le feraient non d’une seule piéce rapportée (organe objet) mais bien plutdét d’un don précieux

(organe sujet) qui leur aura été accordé.

Entre donneur et famille. Il suffit de penser a I’émerveillement ressenti devant le Penseur
de Rodin, avec lequel le sculpteur représenta Dante contemplant les cercles de I’Enfer et méditant
sur son ceuvre, pour comprendre que si une sculpture par définition inanimée peut sur nous exercer
un tel pouvoir et s’emparer de nos sens et de notre imagination, le corps d’un proche défunt-
donneur, aimé de son vivant, nous invitera d’autant plus a ne pas voir en lui un seul corps-objet,
mais bien un corps non dépossedé de lui-méme, sujet toujours vivant dans notre mémoire. Levinas
nous offre de nous arracher au carcan du corps-machine invité de la technigue, en avivant —
littéralement - I’asymétrie démontrée entre la famille et le corps du défunt-donneur, pour répondre
al’appel du Visage d’autrui « défunt », dont je suis responsable, une responsabilité qui m’est échue

dans la décision a rendre sur le don.

Entre donneur, famille et société. C’est entre donneur et famille, que I’on aura articulé
avec Ricceur la nécessaire importance de la sollicitude pour répondre & la situation de deuil vécu
par la famille. L’intention éthique, quant a elle, définie par cet auteur comme « vie bonne avec et
pour les autres dans des institutions justes » en appelle a rendre visible au niveau sociétal, ce qui
est échangé a travers I’organe. En d’autres mots, cela nous invite a ouvrir un espace ou seraient,

entendues et débattues les diverses perceptions du corps au centre de la problématique du refus
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des familles. Cela pourrait offrir, une meilleure compréhension du processus de prise de decision
des familles face au prélevement avec cet avantage de tenir compte de leurs vulnérabilités et non
seulement de la simple considération pour I’autonomie du donneur, articulée sous le couvert de

son consentement exprime de maniére explicite au Québec ou implicite en France.

Sil’on se souvient que 1’hypothése qui sous-tendait la trame de ce mémoire était celle posée
comme cause possible du refus des familles que le statut conféré au corps, percu tantét comme
corps-objet tantdt comme corps-sujet, venait remettre en question les principes de respect de
I’autonomie, exprimeé sous forme d’altruisme ou de solidarité, on notera que la question du deuil
des familles compte dans ce refus pour une part importante. La question du deuil, qui n’est jamais
que la trame sur laquelle se déroule la question du consentement des familles, nous parait pouvoir
proposer une piste d’étude intéressante. En effet, dans nos sociétés modernes, la mort est non
seulement de plus en plus technicisée, mais encore évacuée de la sphére publique a la sphere
privée, et plus encore repoussée hors des deux sphéres pour se retrouver vécue en milieu
hospitalier, raccourcie dans le temps public et limitée dans 1’espace. La question du don d’organes
quant a elle se voit présentée comme espoir, don de vie pour un autre. Or, mises face a face ces
deux questions nous paraissent en faire surgir une troisieme: Quelle hiérarchisation au plan des
valeurs, la société souhaite-t-elle faire entre le deuil (de la famille) et le dit don de vie (pour le
receveur)? Car y répondre avec entre autre pour ce faire la tenue de consultations publiques, serait
peut-étre une maniere d’envisager clarifier I’ordonnancement des principes éthiques qui tissent
ou tisseront non seulement les politiques, mais également les pratiques existant dans le milieu de

la transplantation.
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Annexe 3. Quelques statistiques

Annexel. Définitions
Les définitions suivantes du don aprés décés neurologique et du décés cardiocirculatoire

proviennent du site Web du CHU de Québec!* :

Don aprés déces neurologique (DDN) : Pour des raisons médicales, le don est
possible aprés un décés neurologique. Le déces neurologique survient lorsque le
cerveau cesse de fonctionner, notamment, aprées un accident vasculaire cérébral ou
un traumatisme cranien. Cette situation ne représente que 1 a 2 % des déces au
Québec. C’est pourquoi chaque donneur potentiel est important! Le don d’organes
est un cadeau inestimable qui peut sauver jusqu’a huit vies!

Don apres déces cardiocirculatoire (DDC) : Selon des criteres trés preécis, il est
possible de faire don de ses organes en 1’absence d'un diagnostic de déces
neurologique. C’est le don d’organes apres déces cardiocirculatoire. Cela peut
survenir lorsque le maintien artificiel des fonctions vitales est cessé selon les
volontés exprimées par le patient et sa famille et le pronostic médical.

A noter : Pour procéder au DDN et au DDC, le décés doit étre constaté et certifié
de facon indépendante par deux médecins ne faisant pas partie des équipes de
prélevement ou de transplantation.

114 https://www.chudequebec.ca/patient/planifier-votre-visite/don-d %E2%80%990rganes-et-de-tissus.aspx
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Annexe 2. Article L1232-1 du code de la santé publique (France) et ses
amendements consécutifs sur les prélevements d’organes

Entré en vigueur en janvier 2018, cet article reflete dans sa version amendée en 2017, le
changement dans le fait d’« informer les proches » et non plus de « recueillir auprés des proches
I'opposition au don d'organes éventuellement exprimée de son vivant par le défunt » comme dans
la version amendée de 2004.

Le lecteur trouvera pour fin de comparaison dans le tableau en page suivante le texte!®® des
trois versions de I’article L1232-1, soit I’article original (2000) et ses deux amendements de 2004

et 2017 :

A noter :

a. Le Code de la santé publique regroupe les lois relatives au droit de la santé publique
francais.

b. Dans les versions de I’article ci-dessous, la famille est consultée en tant que porte-parole
de la volonté du défunt. Dans la pratique, cette consultation faite dans un esprit de
consentement continu, ne se limite pas a confirmer seulement que le défunt n’avait pas
changé d’avis de son vivant, tel qu’en témoigne la littérature précédemment citée dans ce

mémaoire.

5https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cid Texte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEG
IARTI1000031931933&date Texte=&categorieLien=id
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Evolution de I’article L1232-1 au cours du temps

Version en vigueur du 22 juin
2000 au 7 aolt 2004

Version en vigueur du 7 ao(t
2004 au 1°" janvier 2017

Version en vigueur au
1°" janvier 2017

Article L1232-1

Le prélévement d'organes sur
une personne décédée ne peut
étre effectué qu'a des fins
thérapeutiques ou scientifiques
et aprés que le constat de la mort
a été établi.

Ce prélévement peut étre
effectué dés lors que la personne
concernée n'a pas fait connaitre,
de son vivant, son refus d'un tel
prélevement.

Ce refus peut étre exprimé par
I'indication de sa volonté sur un
registre national automatisé
prévu a cet effet. Il est révocable
a tout moment.

Si le médecin n'a pas
directement connaissance de la
volonté du défunt, il doit
s'efforcer de recueillir le
témoignage de sa famille.

Article L1232-1

Modifié par Loi n°2004-800 du
6 ao(t 2004 - art. 9 JORF 7 ao(t

Article L1232-1

Modifié par LOI n°2016-41 du
26 janvier 2016 - art. 192

2004

Le prélévement d'organes sur
une personne dont la mort a été
ddment constatée ne peut étre
effectué qu'a des fins
thérapeutiques ou scientifiques.

Ce prélévement peut étre
pratiqué des lors que la personne
n'a pas fait connaitre, de son
vivant, son refus d'un tel
prélévement. Ce refus peut étre
exprimé par tout moyen,
notamment par l'inscription sur
un registre national automatisé
prévu a cet effet. Il est révocable
a tout moment.

Si le médecin n'a pas
directement connaissance de la
volonté du défunt, il doit
s'efforcer de recueillir auprés
des proches I'opposition au don
d'organes éventuellement
exprimée de son vivant par le
défunt, par tout moyen, et il les
informe de la finalité des
prélévements envisagés.

Les proches sont informés de
leur droit & connaitre les
prélévements effectués.

L'Agence de la biomédecine est
avisée, préalablement a sa
réalisation, de tout préléevement
a fins thérapeutiques ou a fins
scientifigues.

Le prélévement d'organes sur
une personne dont la mort a été
ddment constatée ne peut étre
effectué qu'a des fins
thérapeutiques ou scientifiques.

Le médecin informe les proches
du défunt, préalablement au
prélévement envisagé, de sa
nature et de sa finalité,
conformément aux bonnes
pratiques arrétées par le ministre
chargé de la santé sur
proposition de I'Agence de la
biomédecine.

Ce prélevement peut étre
pratiqué sur une personne
majeure des lors qu'elle n'a pas
fait connaitre, de son vivant, son
refus d'un tel prélévement,
principalement par I'inscription
sur un registre national
automatisé prévu a cet effet. Ce
refus est révocable a tout
moment.

L'Agence de la biomédecine est
avisée, préalablement a sa
réalisation, de tout prélévement
a fins thérapeutiques ou a fins
scientifiques.
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Annexe 3. Quelques statistiques

Au Canada

En 2016, la Société canadienne du sang publiait dans « Don et greffe d’organes au Canada,
Rapport d’étape sur le systeme canadien de don et de greffe d’organes 2006-2015 », que : « Dans
un récent sondage, 91 % des Canadiens ont déclaré qu’ils approuvaient le don d’organes, mais
seulement 51 % ont dit avoir pris la décision de donner leurs organes a leur décés. Parmi les
personnes qui ont fait ce choix, presque toutes ont indiqué s’étre inscrites a un registre. Or, une
personne sur trois ne sait pas comment s’y prendre pour signifier son souhait. [..] Et, 59 % des
Canadiens estiment que si une personne a signé sa carte de don d’organes ou s’est inscrite a un
registre de consentement au don, sa volonté devrait primer sur celle de sa famille. » (Référence :
SOCIETE CANADIENNE DU SANG, « Don et greffe d’organes au Canada, Rapport d’étape
sur le systeme canadien de don et de greffe d’organes 2006-2015 », 2016, p. 56.

En France

En 1992, un sondage SOFRES donnait un taux de 89 % des personnes interrogées comme plutét
favorables au don d’organes en général, 67 % accepteraient un prélevement sur quelqu’un de leur
entourage (p. ex., son conjoint), et 62 % accepteraient un prélevement sur son enfant ou un enfant
de son entourage. (Référence tirée de : CARVAIS et M. SASPORTES (éds), La greffe humaine.
op. cit., p. 317).

« En 2011, 76 % des Francais étaient favorables au don de leurs organes, mais seulement 55 % se
déclaraient favorables au don des organes leurs proches, tandis que 44 % seulement connaissaient
la position de leurs proches »; (Référence : STEINER, Philippe. 2006. « Le don d’organes : une
typologie analytique ». Revue francgaise de sociologie 47 (3): 479, p. 260).
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