« LES ACGEPTATIONS RESTRICTIVES AU
DON D’ORGANES : POURQUOI ? »

Claire Boweau, anthropologue
Bordeaux

ourquoi certains consentements au
don d’organes et/ou de tissus sont-ils
partiels ? Quelle est 'occurrence, I'électi-
vité et la causalité de ces dons restrictifs ?

L'analyse comparative de plusieurs pro-
cédures de demande de prélévement d’or-
ganes et/ou de tissus aboutissant 2 un ac-
cord (restreint ou large) a permis de
mettre en évidence différents processus
dont la logique répond, d'une part 2 l'in-
formation détenue par la famille concer-
nant les volontés du défunt, et d’autre
part, a la portée symbolique de certains
éléments corporels.

Le choix apparemment paradoxal, opéré
par certaines familles consistant 2 consen-
tir au prélevement d’organes et/ou de tis-
sus tout en préservant certains éléments
corporels apparait cohérent an regard des
déterminants sociaux et symboliques qui
le génerent.

DON D’ORGANES
ET AGCEPTATIONS
RESTRICTIVES :
POURQUOI ?

Pourquoi le don n’est-il pas systémati-
quement total ? Pourquoi et dans quelle
proportion les familles ayant consenti au
prélevement modulent-elles le don et le
restreignent-elles ? Et quels sont les élé-
ments corporels en cause ?

Nous avons émis I’hypothése selon la-
quelle ces restrictions sont liées aux fon-
dements de I'acceptation elle-méme,
selon que la famille, pour prendre sa dé-
cision, mobilise des données puisées dans

un registre de supposition des volontés
du défunt (chaque fois qu’elles n’ont pas
été exprimées clairement) ou qu’elle se
réfere au contraire 2 des arguments issus
d’informations plus formelles.

L'analyse comparative des acceptations
sans restriction avec celles émettant des
restrictions a permis de mettre en évi-
dence différents facteurs permettant I'in-
terprétation de leur occurrence, leur élec-
tivité, et leur causalité.

Méthodologie :

Les données comparatives ont été re-
cueillies sur un méme site hospitalier
(CHU de Pellegrin, Bordeaux) a partir de
documents de synthese élaborés par les
membres de la Coordination hospitaliere
apres une demande de prélevement d’or-
ganes et/ou de tissus. Ces démarches ont
été effectuées entre janvier 96 et janvier
97. Une quarantaine d’acceptations ont
été analysées, avec notamment, la
recherche des modalités décisionnelles
mises en ceuvre par les familles.

Par ailleurs, la composition de cet échan-
tillonnage refléte les pourcentages habi-
tuels retrouvés autour de I'étiologie de la
mort encéphalique, 1'age et le sexe des
sujets.

Plut6t que d’établir une typologie des ac-
ceptations, nous les avons regroupées en
deux catégories selon la nature de 'in-
formation que la famille possede concer-
nant les volontés du défunt : information
formelle ou information non formelle.

1°) Sources d’informations
« formelles » : 16 cas

Ce sont les acceptations spontanément ob-
tenues durant la procédure de la de-
mande.

Elles concernent des familles dont la dé-
cision est orientée par rapport 2 des in-
formations concrétes qu’elles possedent
sur la question. (Information directe don-
née par le défunt lui-méme ou bien pour
avoir été concernée, de facon plus ou
moins proche par une situation de de-
mandeur d’organes ou de tissus.) Ces mo-
dalités d’acceptation ont été retrouvées
dans 16 cas sur 40. Moins nombreuses
que celles issues d'informations « infor-
melles », elles sont cependant plus
franches et leur négociation s’en trouve
écourtée d’autant.

Mais surtout, mobilisées par des convic-
tions (antérieures 21a demande ?) — elles
n’apposent aucune restriction.

Linformation qu’elles ont de la thérapeu-
tique et de la demande qui lui est liée
trouve son fondement dans différentes cir-
constances :

5 cas : I'information est souvent exprimée
ainsi : « on est au courant, on en a en-
tendu parler »

4 cas : la famille est sensible 2 la de-
mande pour connaitre quelqu'un dans
son entourage proche, ayant eu recours 4
la greffe (d’organes ou de tissus).

4 cas : I'expression de la famille traduit la
volonté directe du défunt.

1 cas : les volontés du défunt sont
connues explicitement, il était porteur de
carte de donneur d’organes.

1 cas : le conjoint, porteur de carte,
considere les volontés du défunt iden-
tiques aux siennes.

1 cas : la réponse de la famille est d’em-
blée positive parce que « ils se sont sen-
tis accueillis et entourés ».

Autre constat, 4 familles ayant consenti au
prélévement souhaitent explicitement que
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« le reste de la famille ne le sache pas ».
Ces familles figurent dans la catégorie des
familles s’appuyant pourtant sur des in-
formations « formelles ».

2°) Les sources d’informations
« non _formelles » : 24 cas

Ce sont les acceptations différées dans le
temps, nécessitant un consensus de la part
des familles et parfois des explications
supplémentaires de la part des équipes
biomédicales.

Ces familles ne formulent rien spontané-
ment mais se concertent, réfléchissent et
admettent unanimement que « ¢'était
dans ses idées, dans son esprit » ou en-
core que « cela peut étre utile, servir a
quelque chose ».

A noter : 8 sur 24 de ces accepta-
tions sont restrictives et cette restric-
tion s'applique principalement aux tissus
(6 cas), probablement en raison de la te-
neur de I'information que la famille pos-
sede sur les volontés du défunt, moins af-
firmée que dans les acceptations issues
de sources « formelles ».

Commentaire :

Les acceptations forgées a partir des
sources « formelles » sont les moins nom-
breuses (16/40) mais ne sont restrictives
dans aucun cas concernant cette étude.
En revanche, celles qui se trouvent for-
mulées a partir de sources d’informations
« informelles » (24/40) refletent une dé-
cision prise souvent aprés concertation
familiale et en analogie avec I'esprit, les
idées ou la personnalité de leur proche.
La motivation récurrente est « de servir a
quelque chose » ou de « faire quelque
chose d’'utile ». Ces raisons coincident
avec celles d’autres travaux sur la ques-
tion (Pottécher e a/, 1993 ; Bonnet ef al,
1997).

o
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ACCEPTATIONS
RESTRICTIVES DE
PRELEVEMENTS : ]
OCCURRENCE, ELECTIVITE
ET CAUSALITE

Sur quels éléments corporels les restric-
tions s’appliquent-elles ? Quelles en sont
les raisons ?

Les familles émettant une ou des restric-
tions sont celles qui ont accepté le préle-
vement 2 partir de données « infor-
melles » concernant les volontés du
défunt. Les éléments corporels concer-
nent essentiellement les tissus.

Les 8 restrictions se répartissent ainsi :
- 6 oppositions pour les tissus,
— 1 opposition sur les cornées et

— 1 opposition sur tout sauf les
reins.

Cependant, leur occurrence par rapport
au nombre total des acceptations et les
raisons de cette électivité restent difficiles
2 apprécier et 2 interpréter compte-tenu
du nombre restreint d’éléments compa-
ratifs sur la question et de la disparité des
observations. D’autres travaux font état de
14 restrictions (9 pour les cornées, 4
pour la peau, et 1 pour le cceur) sur un
total de 28 acceptations (Bonnet et al,
1997).

Pour compléter 'analyse du paradoxe ap-
parent entre le consentement aux préle-
vements d'une part, et ses modalités res-
treintes d’autre part, on peut rejoindre
I'hypothese déja formulée selon laquelle
cette conduite témoigne, méme chez cer-
taines familles ayant accepté le préleve-
ment, du « besoin de garder I'apparence
de la vie au patient, dont le décés n’est pas
encore accepté ou méme reconnu »
(Bonnet et al, 1997, p. 496).

A noter : 3 acceptations restrictives
seront néanmoins concernées par
une crémation ultérieure.

Ces acceptations restrictives figurent sur
un tableau a double face avec, d'une part
la destruction totale du corps inhérent 2
I'incinération et d’autre part la conserva-
tion temporaire de certains éléments.

Dans tous les cas, il s’agit de conserver
Papparence corporelle. Lintégralité de
P'apparence semble prédominante pour
ces familles et ce, pour des raisons so-
ciales et/ou symboliques :

Raisons sociales : le reste de la famille
n’est pas nécessairement au courant.
(4 familles sur 40 I'ont explicitement ex-
primé) Les tissus évoquent ce qu’il y a de
plus visible et donc ce qui sera, d’apres
eux, le plus difficile 2 dissimuler.

Par ailleurs, le choix des familles concer-
nant le conditionnement corporel apres le
prélévement semble significatif de la pré-
occupation de I'apparence du défunt
selon que le corps quitte I'hdpital avec ou
sans mise en biére.

Pour les familles ayant accepté le préle-
vement d’apres les informations « for-
melles » qu’elles possedent sur les volon-
tés du défunt, le retour du corps se fait
avec mise en biere pour 11 d’entre elles
(sur 16). Pour la plupart de ces familles,
la « présentation » du défunt 2 d’autres
proches ne sera pas effectuée a I'extérieur
puisque le corps sera mis en biere 2 I'h6-
pital. Ta question de I'apparence corpo-
relle n’est donc pas réellement préoccu-
pante.

En revanche pour les familles n’ayant pas
consenti spontanément, (24 parmi les-
quelles on retrouve les acceptations res-
trictives), 14 (sur 24) choisissent un re-
tour du corps sans mise en biére. Le corps
du défunt rejoindra le domicile ou un
autre funérarium, o, vraisemblablement,
d’autres proches viendront le saluer.

En acceptant le prélevement, les familles
consentent toutes au don, mais n’ont pas
nécessairement les mémes préoccupa-
tions en matiere de modalités funéraires.
Gelles pour lesquelles la présentation du
défunt est importante (socialement, par




tradition ou pour des raisons d’éloigne-
ment géographique n’ayant pas permis 2
certains membres de revoir le défunt),
traduisent, en acceptant le prélévement
restreint d’une part, et en choisissant un
retour du corps sans mise en biere
d’autre part, le souci de rendre compa-
tible le don et les modalités funéraires qui
leur conviennent.

Raisons symboliques : pourquoi prin-
cipalement les tissus ?

Lavalence symbolique des organes a sou-
vent été décrite et analysée, notamment
celle concernant le cceur dont chacun re-
connait le puissant symbole qu’il véhicule.

En fait, sous un méme terme, les tissus re-
couvrent des éléments corporels dont la
signification est tres différente : la pean,
Los, les cornées représentent, chacun a
leur maniére, un élément biologique bien
différencié dont la soustraction corporelle
n’est pas neutre.

Le recueil de tissus étant moins médiatisé
que celui des organes, il est permis de
penser que ces éléments apparaissent 2 la
fois moins vitaux pour celui qui les recoit
et plus délabrant pour celui auquel ils
sont soustraits.

La cornée, associée systématiquement 2
I'ceil et  1a vision, fait appel au regard, et,
de facon plus globale, au visage. Son pré-
lévement renvoie 2 la défiguration et son
enlevement concoure 2 effacer la singula-
rité identitaire de I'individu. Organe des
sens, I'ceil est précieux (« tenir a quelque
chose comme 2 la prunelle de ses yeux »),
il est le siege de la lumiére et de la com-
munication entre l'intérieur et 'extérieur.

P

La peau, par analogie métaphorique entre
cet élément et I'individu qu’elle incarne
dans sa totalité, représente un rempart,
une protection biologique mais aussi sym-
bolique du rapport que I'individu entre-
tient avec les autres et avec le monde
d'une maniere générale. Les expressions
populaires sont nombreuses : « Vouloir la
peau » de quelqu'un représente I'agres-
sion supréme dans le langage courant,
« étre bien ou mal dans sa peau »...

De méme, si la peau suggere la cohésion
dun ensemble de par son enveloppe ex-
térieure, les os rappellent la charpente et
la solidité de I'ensemble intérieur. Comme
la peau, 1a partie vaut pour le tout et en al-
térer une partie revient 2 démanteler I'en-
semble.

Résistant 4 la putréfaction, les os repré-
sentent I'élément de la longévité par excel-
lence. On sait d’ailleurs que les modalités
funéraires de certaines sociétés tradition-
nelles (Madagascar, Venezuela) sont or-
ganisées selon le degré de putréfaction du
défunt. Au premier enterrement succede
un temps de « marge » fortement ritua-
lisé, jusqu’'a ce que les os aient atteint le
stade de la minéralisation. On procede
alors au déterrement des ossements, puis
aleur enterrement définitif qui donne lieu
a de grandes festivités. Le défunt a rejoint
les ancétres et la signification de cette
étape passe par les éléments osseux.
(Thomas, 1985 ; Mangalaza, 1994 ; Per-
rin, 1976)

La peau et les os apparaissent comme des

éléments complémentaires (intérieur et
extérieur), et garants de la cohésion cor-

porelle (ni débordement, ni effondre-
ment). Le recueil de 'un ou 'autre de ces
éléments dont I'usage thérapeutique n’est
pas encore bien connu du public, peut
8tre ressenti comme un prélévement com-
promettant I'entité corporelle du défunt
dans son ensemble, et jugé moins néces-
saire que le prélevement d’organes. « Il
ne lui reste plus que la peau et les os » si-
gnifie bien le caractere invincible auquel
ces éléments renvoient, faisant de leur en-
levement, fiit-il partiel, une ultime et totale
atteinte corporelle du défunt.
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