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« Une greffe de la foi ? »

Pour une réflexion éthique sur la transplantation hépatique avec donneur vivant
Vanessa NUROCK & Mathilde ZELANY

Cet essai consacré au don d’organes entre vifs propose une analyse a la fois
philosophique et psychologique étayée sur une expérience clinique de plusieurs années au sein
d’un service de transplantation hépatique. Il examine certaines difficultés éthiques
rencontrées par la THDV et tente d’éclairer les ressorts fantasmatiques d’une pratique qui

inspire, aux médias comme aux politiques, un engouement sans condition.

Considérée comme I'une des avancées thérapeutiques majeures du XX° siécle, la
transplantation d’organes, qui engage une conception singuli¢re des corps humains ainsi que des
interrogations bioéthiques fondamentales, permet de traiter des pathologies et des patients toujours
plus nombreux. Devant le manque de greffons prélevés sur cadavres, le risque de mort encouru par
les malades inscrits sur liste d’attente et 1’avantage de programmer |’intervention au meilleur
moment, le recours au donneur vivant est rapidement apparu dans la plupart des pays occidentaux

comme une alternative séduisante a la transplantation classique.

Parce que le foie est composé de territoires autonomes qui ont la particularité de régénérer,
on sait ainsi en opérer le partage depuis une vingtaine d’années, et prélever un lobe hépatique sur un
donneur en bonne santé pour le transplanter sur un proche gravement malade. Si cette nouvelle
pratique a d’abord soulevé un formidable enthousiasme du coté des équipes médicales, elle suscite
actuellement un doute croissant parmi les professionnels de la greffe hépatique, aux Etats-Unis

1 . A . . . . .
comme en Europe . Contrairement a son équivalent pour le rein, cette intervention suppose en effet

' Voir J. Belghiti 2010, « Quel devenir pour la Transplantation Hépatique avec donneurs vivants ? »,

http://jbelghiti.com/index.php/reader/items/quel-devenir-pour-la-transplantation-hepatique-avec-donneurs-vivants.html.
On peut également se référer a P. A. Clavien , P. Dutkowski , J.-F. Trotter, « Requiem for a champion? Living donor
liver transplantation », J. Hepatol 2009 Oct, 51(4) ; et F.-R. Pruvot,, « Transplantation hépatique a partir d’'un donneur
vivant : les raisons du scepticisme » in Gastroenterol Clin. Biol., Masson 2002.
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pour le donneur des risques conséquents alors méme que les résultats s’avereraient moins bons
qu’avec une greffe hépatique classique et 1’utilisation d’un foie entier cadavérique®. En France par
exemple, la transplantation hépatique avec donneur vivant (THDV) accuse une régression
spectaculaire’, et reste aujourd’hui réservée a de rares indications.
C’est dans ce contexte médical et a 1’occasion de la 2500°™ greffe hépatique, que le
président de la République s’est rendu a 1’hdpital Paul Brousse le 18 septembre 2009. Dans un
vibrant hommage aux donneurs, aux receveurs et aux équipes médico-chirurgicales, Nicolas
Sarkozy a fermement pris position en faveur du développement de la THDV, appelant de ses veeux
la diffusion de nouvelles modalités de don entre vifs. En cela, 1’allocution présidentielle annongait
la toute récente révision de la loi de bioéthique, qui encadre les activités de transplantation et

autorise désormais 1’¢largissement du cercle des donneurs vivants hors du cadre familial ainsi que

les dons croisés.

Une telle contradiction entre les dernieres conclusions médicales et le discours politique ne
peut que laisser perplexe et conduire a s’interroger sur les raisons d’une telle promotion. D’autant
que cette allocution présente le recours au donneur vivant comme une évidence indiscutable et qu’il
sollicite par tous les moyens I’empathie du public, pour opérer ainsi une véritable « greffe de LA

FOI », comme le suggere le lapsus qui ouvre le discours présidentiel.

Or, d’un point de vue non plus médical ou politique mais éthique, la justification d’un tel
parti-pris est loin d’aller de soi. Cet article propose une analyse a la fois philosophique et
psychologique étayée sur une expérience clinique de plusieurs années au sein d’un service de
transplantation hépatique. Il examine certaines difficultés éthiques rencontrées par la THDV et tente
d’éclairer les ressorts fantasmatiques d’une pratique qui inspire, aux médias comme aux politiques,

un engouement sans condition.

Notre hypothese directrice est que le discours actuellement dominant sur la THDV est loin
d’en épuiser les enjeux. Le don entre vifs implique en effet des questions relationnelles, a la fois

ordinaires et concrétes dont le souci de justice a I’égard du malade, le volontarisme politique ou la

2 Voir le rapport d'information fait au nom de la mission d'information sur la révision des lois de bioéthique,
http://www.assemblee-nationale.fr/13/rap-info/i2235-t1.asp. Voir aussi Y. Chapuis, « Le recours aux donneurs vivants
en transplantation d'organes », Rapport de 'Académie de Médecine, 2009 et J Belghiti., 2010, ibid.

3 «En 2009, I’activité de greffe hépatique réalisée a partir de donneurs vivants s’est maintenue aprés une chute de 75 %
en 5 ans, cette baisse concernant surtout la greffe adulte (- 86,8 %) et dans un moindre degré les enfants (- 30 %). »,
« Rapport médical et scientifique du prélévement et de la greffe en France pour l'année 2009 », Agence de la
Biomédecine, "Greffe hépatique", http://www.agence-biomedecine.fr/annexes/bilan2009/accueil.php
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glorification du don ne suffisent a rendre compte, et qu’une éthique alternative, comme celle du

care, permettrait d’apprécier avec davantage de justesse.

De I’équité a I’exception

L’appel a la THDV procéde le plus souvent d’un désir de justice, celui de compenser
I’injustice de la maladie et de repartager les ressources organiques. Une telle approche semble
justifiée, au moins en théorie, par le contexte général de la transplantation en France qui ne reléve ni
de I’extréme pénurie ni de I’extréme abondance. Il présente donc des caractéristiques que le
philosophe David Hume qualifiait de « circonstances objectives de la justice ». A la différence de
I’abondance, qui rend la coopération superflue, et de la pénurie, qui la rend impossible, la rareté
relative des greffons pose, quant a elle, le probléme moral et politique des conditions de la
coopération et de la solidarité entre les personnes. De sorte qu’il semble tout a fait rationnel, a
premicre vue, d’envisager la THDV sous I’angle de préoccupations liées a la justice et aux droits.
Au droit qu’a la personne malade d’attendre de 1’aide, répondrait un devoir de solidarité de la part

des bien portants.

Comment, dés lors, partager des ressources d’une rareté relative, mais indispensables a la
vie ? Jusqu’en mars 2007, I’acces aux greffons hépatiques se faisait pour le malade en fonction de
son rang d’inscription sur la liste d’attente. Schématiquement, les besoins étaient satisfaits par ordre
chronologique, il s’agissait, en quelque sorte, de « faire la queue » pour attendre son greffon,
chaque patient étant traité a I’identique. Seule la super-urgence’ engageant le pronostic vital du

patient sous quelques heures échappait a cette regle.

Si cette procédure traitant tous les patients a I’identique était conforme a la plus stricte
justice, elle ne répondait pas en revanche a 1’inégalité des pathologies et a leur évolution, ni méme a
la répartition des greffons sur I’ensemble du territoire. L’instauration de nouvelles regles
d’attribution des greffons permet désormais de prendre en compte la gravité de la maladie, par une
cotation réguli€re, qui attribue des points aux patients dans cette course a la greffe. Ce dispositif
favorise une plus grande équité, les inégalités n’étant introduites que pour bénéficier aux plus

défavorisés.

Tout autre, cependant, est le recours au donneur vivant dans le cadre de la transplantation

* Pour les patients atteints d'une hépatite fulminante par exemple, le dispositif de la super-urgence, dite « SU », leur
permet de bénéficier d'une priorité sur liste d'attente nationale de trois fois vingt quatre heures. Cette inscription
prioritaire se fait sur proposition de 1’équipe médico-chirurgicale et sur décision de 1'Agence de la BioMédecine.
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hépatique, lequel constitue 1’objet propre de cet article. Destinée a pallier la rareté relative des
greffons, cette pratique, qui consiste a prélever sur un proche compatible une partie de son foie’,
présenterait le double avantage d’apporter un bénéfice au receveur mais aussi aux autres patients en

attente de greffe, le receveur cédant sa place aux suivants sur la liste d’attente.

Si la THDV compense une certaine injustice, les modalités dans lesquelles elle s’exerce
créent toutefois une part d’iniquité au sein méme du processus. Le receveur d’un don entre vifs se
trouve en effet placé en dehors du circuit habituel et de la régle établie. En contrevenant a 1’ordre
institué de la liste, la THDV fait passer le malade d’une sphéere publique a une sphere privée. De la
sorte, elle ne place pas tous les malades sur un pied d’égalité et laisse pour compte le patient qui ne
peut disposer d’un donneur parmi ses proches. De son c6té, le donneur vivant bénéficie lui aussi
d’une priorité sur liste d’attente depuis février 2011, au cas ou il devrait a son tour recourir a une
greffe’. Si les critéres médicaux étaient jusque-la déterminants dans la logique d’attribution des

greffons, la loi introduit désormais la reconnaissance sociale comme autre critére de priorité’.

Aussi, la justice qui semble la motivation premiére de la transplantation avec donneur vivant
s’efface-t-elle, dans les faits, au profit de I’exception. Plus encore, cette dimension exceptionnelle et
extraordinaire du geste focalise 1’attention des protagonistes comme celle du grand public ou du

législateur.

Une surenchére héroique
Rien d’étonnant alors, a ce que cette dimension extra-ordinaire soit régulierement exploitée
dans le champ public. Par exemple, une campagne de promotion du don post mortem, intitulée

« héros malgré lui » n’hésite pas a mettre en scene un trés jeune homme gisant dans une mare de

> Le cadre des activités de transplantation est strictement réglementé par le code de la santé publique, et la loi relative a
la bioéthique tout juste révisée en février 2011. Par dérogation au 1° alinéa de l'article L. 1231-1 qui réservait l'accés a
ce dispositif aux parents du receveur, le don du vivant a été progressivement étendu en 1994 puis en 2004 a un cercle
familial plus large avant d'étre aujourd'hui ouvert a « toute personne ayant un lien affectif étroit, stable et avéré avec le
receveur. » Par ailleurs, un nouvel alinéa du méme article autorise désormais le don d'organes croisé, dispositif qui
repose sur des échanges entre plusieurs couples donneurs/receveurs incompatibles. Il permet de greffer des patients qui
ont un donneur vivant incompatible mais qui peut devenir compatible pour un autre receveur. Cette possibilité de don
vise spécifiquement le développement de la transplantation rénale.
Voir http://www.assemblee-nationale.fr/13/ta/ta0606.asp

« Dans le respect de ce principe, 1’agence mentionnée a ’article L. 1418-1 accorde une priorité aux donneurs vivants
d’organes ayant besoin d’une greffe. », Projet de loi relatif & la bioéthique, adopté par 1'Assemblée nationale en
premicre lecture, L. 1231-1 B, article 5 quinquies.
" Le rapporteur du projet de loi, J. Leonetti, s'était exprimé sur ce sujet : « Avis défavorable, précisément pour cette
raison. Alors que les critéres de priorité en matiere de dons d’organes sont exclusivement médicaux, on fait ici
intervenir un critére de reconnaissance sociale. En outre, les donneurs ayant besoin d’une greffe font généralement
partie des cas les plus graves. La priorité jouera donc par ’intermédiaire des critéres médicaux. », Exposé général.
enregistré a la Présidence de 1'Assemblée nationale le 26 janvier 2011. http://www.assemblee-
nationale.fr/13/rapports/r3111-tl.asp
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sang, figé a méme la route dans la posture de superman, le poing levé, prét a prendre son envol pour

secourir les victimes®.

Comme on le voit, le don d’organe aprés la mort octroierait au donneur un statut exemplaire
et super héroique. Selon cette logique, le don entre vifs, ne peut que faire surenchére et ouvrir sur
un « hyper héroisme », le caractére assumé et volontaire du geste en accentuant la force
symbolique. Par ce sacrifice consenti, le donneur vivant accéderait a une dimension de perfection
morale, voire surérogatoire, qui pour le psychologue Lawrence Kohlberg, correspond précisément a

I’excellence éthique’.

Dans les médias, articles, reportages et fictions retracent régulierement les parcours de ces
femmes et de ces hommes confrontés aux ultimes développements de la maladie, et qu'un proche a
pu sauver grace au don d’un de ses organes : ce frére qui a offert un rein a sa sceur atteinte d’une
maladie génétique incurable, ce fils qui a donné un morceau de son foie a sa mere qu’une cirrhose
hépatique condamnait, ou bien cette enfant soustraite a un cancer grace au lobe de foie prélevé sur

son pere.

La gravité des enjeux — souffrance, dégradation inévitable de la maladie et menace de mort —
confere d’emblée au don d’organe une intensité dramatique peu commune, et met sur le devant de
la scéne des sujets « sans histoire » justement, que la maladie a propulsés de force dans cette
épreuve. Personnages ordinaires accédant a I’extraordinaire, donneur comme receveur ne peuvent
manquer de susciter chez chacun de nous de I’admiration et de I’empathie, d’autant que ce geste
s’inscrit dans le cercle restreint des proches, le donneur étant électivement choisi dans I’entourage
immédiat du receveur'’. Opérant dans 1’espace intime, cette pratique médicale en appelle ainsi au
corps dans son articulation originaire entre biologique, affectif et méme patrimonial, pour procéder
d’une mise en commun qui parait naturelle. « Ma mére m’a donné la vie une seconde fois ! »,

11
affirme un reportage sur « le plus beau geste d’amour » .

Dé¢s lors, donner un morceau de son foie pour secourir un de ses proches tient tout autant du

sacrifice et de I’héroisme que de I’évidence. Et ce geste d’exception trouve en chacun de nous une

¥ En légende « Vous aussi pouvez étre un héros aprés votre mort — prenez votre carte de donneur d*organe ». Campagne
France Adot effectuée par I’agence CLM BBDO en 2009.

? Voir par exemple L. Kohlberg. Essays on Moral Development (volume I) : The Philosophy of Moral Development.
San Francisco, Harper & Row Publishers, 1981.

' Le cas particulier du don croisé ne déroge pas a cette régle, le détour que le dispositif induit supposant, malgré tout,
le prélévement d’un proche dans 1'intérét thérapeutique direct du receveur.

! Magazine Maxi, juillet 2009.



résonance et des prolongements immédiats, parce qu’il revisite ce qui nous fonde dans la relation a

I’autre et questionne nos « histoires de famille » respectives.

On le voit, la greffe entre vifs ne peut se réduire a une technique médicale et thérapeutique :
par les potentialités dramatiques et 1’universalité des thémes qu’elle conjugue, elle s’appréhende
d’abord, ainsi que le souligne le discours déja cité, comme une « belle histoire » dont la simplicité

manifeste rappelle le conte, la fable, le mythe ou méme la parabole religieuse.

11 était un foie

A T’instar des récits merveilleux'?, cette pratique peut en effet se décomposer en séquences
attendues, en personnages aux fonctions bien définies, en motifs canoniques : le parcours s’ouvre
sur une rupture critique d’équilibre qu’il convient de rétablir, 1’aggravation de 1’état de santé du
malade. A I’issue des différents examens du bilan préopératoire, qui constituent les épreuves
qualifiantes, le donneur est distingu¢ parmi plusieurs candidats : c’est 1’¢lection du héros chargé de
remplir le pacte initial, le contrat aussi difficile que courageux. Grace au secours d’auxiliaires
indispensables, les équipes médico-chirurgicales, le héros peut réaliser 1’acte illustre et performant,
le don. La situation finale est marquée par le retour a I’harmonie premiére, avec la guérison du

malade.

Dans ce parallele, la technique hautement sophistiquée que la greffe requiert d’une part, et
les propriétés extraordinaires de régénération du foie de 1’autre, rajoutent encore a la dimension
fabuleuse de la transplantation, comme autant d’ingrédients surnaturels propres au genre. Paradoxe
apparent, le caractére ultramoderne, de ce transfert d’organes renvoie au théme traditionnel de la
métamorphose, a la croyance au miracle, a la résurrection méme : le foie, c’est cet organe magique
du Titan Prométhée que 1’aigle de Zeus n’en finit pas de dévorer et qui pourtant repousse, le

transplanté, c¢’est Lazare que Jésus fait sortir de son tombeau...

. . . T ey ’ . s £ 1ol
Si cette imagerie multipliant les références au sacré est volontiers exploitée par les médias',
elle infiltre tout autant le discours médical. Les chirurgiens eux-mémes peuvent employer

. . , , S , , . 14
I’expression « foie sacré », pour désigner le lobe hépatique prélevé sur donneur vivant”, ou

2 Voir W. Propp, (1928), Morphologie du conte, coll. Points, Le Seuil, 1965, A. J. Greimas, Sémantique structurale,
Larousse, 1966.

B A 20 heures, le professeur Morel emmeéne au creux de ses mains le foie de Livio dans la salle voisine, il le porte
comme un objet sacré. C’est un objet sacré », L lllustré, 12 juillet 2000, cit¢é dans R. Hammer et P. Amey, « La
sensibilisation au don d’organes dans la presse : récits et expériences vécues ». Actes du colloque ‘Le francgais parlé
dans les médias : les médias et le politique’ M. Burger, J. Jacquin, R. Micheli (éd) Lausanne 2009.

' Propos recueillis au bloc chirurgical, hdpital Beaujon, janvier 2007.



n’hésitent pas a expliquer aux candidats au don que leur foie « repousse » apres le prélevement,
comme s’il s’agissait d’une opération blanche'’. Aussi n’est-ce probablement pas un hasard, si le
donneur vivant purement altruiste, celui qui aux Etats-Unis par exemple se présente spontanément
dans les hopitaux pour proposer I’'un de ses organes a un patient inconnu, est couramment appelé

« bon samaritain »...

Foie sacré ? Une pratique de la transgression
Dans le champ médical, cette sacralisation de la THDV rend possible la transgression de

certains principes classiques de la pratique médicale.

Sur le plan technique, cette double intervention, engageant deux équipes chirurgicales dans
deux blocs opératoires synchronisés, exige une dextérité spécifique pour le prélévement. Il ne s’agit
pas en effet d’éliminer du corps ce qui en altére le bon fonctionnement, comme dans 1’ablation
d’une tumeur cancéreuse par exemple, en isolant, pour les retirer, les parties endommagées. Le
prélevement d’un morceau de foie sur donneur vivant impose au chirurgien un geste a rebours, un
geste de pointe ou il convient autant d’extraire que de préserver, afin de recueillir un greffon
optimal pour le receveur tout en lésant le moins possible I’intégrit¢é du foie restant et sa

fonctionnalité.

De sorte que cette pratique d’exception resterait réservée a quelques rares équipes chez
lesquelles elle suscite en retour une fascination et un engouement extrémes. En marge des
nombreux discours médicaux que 1’activité de transplantation produit au sein de 1’hopital — exposés
de cas cliniques, demandes de bilans, mises au point techniques, etc. — peuvent en effet se saisir
d’autres discours aux tonalités nettement moins rationnelles et scientifiques, témoignant d’une
charge imaginaire inhérente a la greffe entre vifs. Pour évoquer cette pratique, les professionnels
font volontiers le détour par des champs sémantiques apparemment éloignés de leur domaine. 11 est
question d’aéronautique ou d’exploits sportifs, conquéte spatiale et Formule Un, de combats ou
d’aventures fabuleuses conjuguant risque, grandeur et exaltation'®. Mais il est souvent aussi
question d’art. En la matiére, le mod¢le asiatique et en particulier japonais est réguliérement citg,
renvoyant a un idéal de rigueur, de discipline et de raffinement. On raconte par exemple qu’un

grand chef de service japonais enjoint ses collaborateurs de ne verser aucune goutte de sang pendant

'3 Si les territoires hépatiques conservés régénérent par un processus d'hypertrophie compensatoire, la partie retirée n'en
reste pas moins manquante, ce qui explique, qu'on ne puisse donner qu'une seule fois.

' Voir par exemple I’essai de D. Houssin, L'Aventure de la greffe, qui multiplie ces analogies, sur un mode enthousiaste
et lyrique. Sur ces questions, se référer a l'article de M.-C. Pouchelle, « Postures guerrieres de la médecine », in
L'hépital ou le thédtre des opérations, Essai d'anthropologie hospitaliere — tome 2, 2004, Seli Arslan.
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I’intervention sur le donneur'’, alliant la prouesse technique 4 la perfection esthétique.

Il s’agit bien, dans I’analogie, de souligner « la beauté du geste » chirurgical au double sens
du terme. En effet, cette opération sur donneur vivant qui prend pour objet un organe sain et intact
réclame une minutie virtuose. Il reste cependant un geste parfaitement « gratuit » pour le corps du
patient sur table, qui n’est en rien malade, mais sélectionné, au contraire, parce qu’il est en parfaite
santé¢. Cette inutilit¢ de la chirurgie pour le corps opéré lui-méme fait rupture, désintriquant la

technique médicale de I’objectif thérapeutique direct qui habituellement la fonde.

La dimension politique de la THDV

Cette sacralisation de la THDV se repére €galement dans les accents thaumaturgiques des
discours officiels : « Je sais que pour €tre parfaitement maitrisée, la greffe n’en demeure pas moins
un miracle, comme une résurrection. », s’exclame le président dans le discours déja mentionné.
Parce qu’il apparait comme un exemple inédit de solidarité et permettrait une consolidation du lien
social, le don d’organes entre vifs dépasse la seule perspective médicale et peut aisément servir des

enjeux politiques'®.

L’excellence morale du donneur, I’excellence technique des équipes médico-chirugicales et
I’engagement sans faille de tous les protagonistes qu’elle affirme constituent un modele précieux de

. . 1
« passion » et d’« enthousiasme »°.

Détournée au profit du domaine économique, cette excellence
morale et médicale de la THDV devient excellence techno-industrielle par un glissement des plus
équivoques. Si bien que la greffe entre vifs ne procéderait plus que d’un cas particulier de
compétitivité : « Le prélévement sur donneur vivant doit progresser. Il concerne moins de 5 % des
transplantés ici a Paul-Brousse. C’est 40 % en Norvege. Il n’y a aucune raison qu’il y ait cet

écart." »

On le voit, cette idéalisation de la THDV et [’usage politique qu’elle permet ne peuvent que

"7 Propos recueillis & plusieurs reprises, auprés de chirurgiens transplanteurs exercant en France et au Japon, hopital
Beaujon.

%« Le don de soi : le don est un geste de solidarité. Tout le monde parle de solidarité dans notre pays mais il y a des
solidarités encore plus fondamentales que d’autres et les donneurs doivent étre mis en avant comme exemples de la
générosité dans la société qui est la notre », rappelle ainsi le président dans son discours du 18/09/2009.

P « Les gens sont tellement heureux de travailler ou ils travaillent, sont tellement passionnés, et il faut voir le service
qui est le meilleur, I'équipe qui est la meilleure. 11 y a un enthousiasme qui fait plaisir a voir et j'aimerais tant que I'état
d'esprit de la communauté hospitaliére de France rayonne dans tant d'autres communautés a travers notre pays, qui
aurait besoin de cet enthousiasme, de cet engagement et de cette volonté de surmonter toutes les difficultés. » Discours
présidentiel du 18/09/2009.

% Et le président de conclure en assumant pleinement ce mélange des genres : « la santé, un secteur clé de I'économie de
la connaissance. » Discours du 18/09/2009.
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brouiller la réflexion sur une pratique qui engage avant tout des enjeux humains d’une grande

complexité.

Ne faire « que son devoir » ?

L’excellence technique dont procéde la THDV recouvre-t-elle pour autant I’exigence
¢thique ? Que D'on parvienne techniquement a greffer a partir du vivant implique-t-il
nécessairement que 1’on doive moralement I’accomplir ? La question est loin d’aller de soi dans la
mesure ou d’une part, la virtuosité technique ne saurait se confondre avec la justification morale de
son utilisation et ou d’autre part, la logique de compétitivité et d’excellence n’est probablement pas

la plus opératoire en éthique.

D’une certaine mani€re, on pourrait suggérer, ainsi qu’il est souvent fait, que le donneur
comme le médecin ne font « que leur devoir », celui de sauver une vie. Du point de vue de 1’éthique
médicale, on peut cependant s’interroger sur le devoir qu’il convient de privilégier — voire se

demander si 1’éthique médicale ne reléve que du devoir.

La conception la plus influente en bioéthique, le « principialisme », pose en effet quatre
principes fondamentaux dont deux entrent ici en contradiction, a savoir la non-malfaisance (le
fameux primum non nocere) et la bienfaisance — sans compter le principe de justice que la
dimension privée de la greffe entre vifs est susceptible de mettre a mal, comme on vient de le voir.
Si une telle contradiction entre les principes est loin d’étre exceptionnelle dans la pratique médicale,
la particularité ici vient du fait que 1’on se trouve en présence de deux patients et non plus
seulement d’un, de sorte que l’interprétation est susceptible de changer radicalement selon la

perspective adoptée.

Si I’on se place du coté du receveur, c’est la bienfaisance qui prime et incline du co6té de la
transplantation, quelle que soit 1’origine de 1’organe. Si I’on se place du c6té du donneur vivant,
c’est la non-malfaisance qui prévient contre le prélévement, alors considéré comme préjudiciable et
mutilant. Or, le probléme dans le cas de la THDV, c¢’est que le respect du principe de bienfaisance
ne peut intervenir qu’au prix de la transgression du principe de non-malfaisance. Chacune des
personnes en présence pouvant prétendre au respect de son intégrit€é physique ou a son

rétablissement, ce cas de figure pose un dilemme moral particulier.

Toutefois, si le prélevement lése le corps du donneur, on ne peut pas non plus considérer que

ce geste reste sans bénéfice pour lui, puisqu’il vise a surseoir a la mort d’un proche. Cet argument
9



fondamental est réguliérement invoqué avant la greffe par les donneurs eux-mémes pour souligner
le caractere volontaire de leur acte. Dans cette perspective, le quatrieme principe bioéthique, celui

d’autonomie, paraitrait décisif.

Cette dimension volontaire du don est également centrale sur le plan juridique et le
« consentement libre et éclairé » du donneur est activement recherché. Le candidat au don est en
effet informé, entendu, puis confirmé par un « comité donneur vivant », avant d’exprimer son

accord devant un magistrat du tribunal de grande instance”'.

Comment, pourtant, le futur donneur peut-il se dédire lors de son audition devant le comité
d’experts ou face au magistrat, alors méme que ces procédures interviennent en toute fin de
parcours, que les innombrables bilans médicaux ont confirmé que le prélévement était possible, que
I’équipe médico-chirurgicale s’est largement impliquée dans ce projet et surtout que le receveur et
sa famille toute entiére engagent désormais leurs espoirs dans cette intervention ? Que reste-t-il de
cette libert¢ de choix, des lors que le don s’insére dans un contexte dramatique, engageant le
pronostic vital du receveur et qu’il est soumis a I’injonction d’un discours sacralisant ? Apres avoir
signé son consentement devant un magistrat, une donneuse formulait ainsi cette ambiguité : « On

. 22
me poignarde avec mon accord »*.

Pour le candidat au don en effet, ce geste s’impose a lui comme une évidence indiscutable a
plusieurs titres. En premier lieu, parce que ne pas donner alors que ce serait techniquement
réalisable, serait démériter aux yeux de tous et assumer la lourde responsabilité de laisser mourir
son proche malade. En second lieu, parce que si la technique chirurgicale qui permet le geste est
non seulement validée mais aussi promue par la société, le donneur ne peut que remplir son office :
« Le fait que la médecine ait ouvert la possibilit¢ du don vivant condamne en quelque sorte le
donneur a se porter candidat, il se doit d’étre a la hauteur. C’est la médecine qui induit sa décision

L. cr.r . \ e . . . 2
et derriére elle la société qui permet a la médecine de recourir au don vivant.> »

Soumis aux attentes conjointes de la famille, de I’équipe médico-chirurgicale et de la société
dans son ensemble, ce geste ne reléverait ainsi pas véritablement d’un choix autonome mais plutot

d’un devoir soumis a de multiples pressions, ainsi que le soulignent de récentes études sur le sujet*.

1 Voir la loi n° 2004-800 du 6 aott 2004 relative a la bioéthique, titre III.

*? Entretien clinique, hopital Beaujon, mai 2006.

2 V. Fournier et al. « Le consentement dans le don vivant d’organes: un alibi éthique? » Bioethica Forum, 2008,
Volume 1, No. 2, p. 115-120, p. 116.

2* Voir notamment, V. Fournier et al., ibid; A. Perrier, “Ethics committee validation of live donor consent: is it any
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De sorte qu’avancer ce quatriéme principe éthique, celui d’autonomie ne permet pas de légitimer
cette pratique. Le recours au principialisme peut ainsi sembler insuffisant, en deca de la complexité

des enjeux.

Par-dela le médical, le relationnel

Face a cette impasse, peut-€tre serait-il souhaitable d’envisager le probléme en proposant un
déplacement, voire un changement, de paradigme. L’une des dimensions essentielles de la THDV
est, en effet, la relation sur laquelle elle se fonde, celle qui unit électivement un receveur a un
donneur apparenté et qui préexiste a la maladie et a la greffe. Cette dimension humaine et inter-
relationnelle est si fondamentale qu’elle n’échappe pas aux professionnels de santé eux-mémes. Les
équipes en charge des donneurs mettent en forme ce projet de greffe et n’hésitent pas a interférer
dans le huis clos familial pour le mener a bien, quitte a se livrer a des manceuvres complexes et a
sortir de leur cadre d’exercice ordinaire. Par exemple, la sélection du donneur s’aveére une procédure
délicate, et représente une lourde responsabilité pour une équipe, car cette hépatectomie comporte
des risques de complications importants pour le donneur, alors méme que les résultats de la greffe
ne sont en rien assurés pour le receveur. Or, les bilans préopératoires ne permettent pas toujours de
faire la différence entre plusieurs candidats compatibles®. Les chirurgiens se doivent alors de
trancher sur des critéres qui excedent largement leurs compétences scientifiques, hors protocole
préétabli. La teneur insolite de ces débats, mélant intuitions, projections et parfois méme rumeur, en
manifeste les enjeux fantasmatiques. Il ne suffit pas en effet que le candidat soit compatible avec le
receveur pour étre a la hauteur de ce défi d’exception. Plus encore, il doit témoigner d’une véritable
« profession de foi », attester d’'un engagement sans faille par un discours adapté. Pris dans un
réseau serré d’identifications projectives, le donneur est considéré comme un allié thérapeutique et
est tenu, a ce titre, d’incarner au mieux 1’idéal du chirurgien. Finalement, dans un cas on écarte le
fils qui parait trop fragile pour cette épreuve au prétexte d’une contre-indication anatomique, dans
un autre on hésite entre deux sceurs, doutant de la stabilité professionnelle et financiere de la
premiére et des motivations de la seconde, ou encore on retient le frére ainé parce qu’il n’a pas de

charge de famille plutot que le cadet qui a deux enfants.

En appariant donneur et receveur selon cette logique composite, faite d’arguments

use”, Bioethica Forum, 2009, Volume 2, No. 2, p. 92-97. La question est d’ailleurs déja posée depuis longtemps
concernant le prélévement de rein. Voir par exemple, C. Fellner & J. Marshall, “Kidney donors - The myth of informed
consent”, The American Journal of Psychiatry. 126: 9, March 1970, 1245-1251.

» Tl n'y a pas de consensus en matiére de sélection du donneur, chaque équipe traitant cette difficulté a sa maniére. La
plupart des équipes choisissent celui qui sera donneur parmi plusieurs candidats compatibles, d'autres laissent le
receveur et sa famille décider. La décision finale est ensuite validée par le « comité donneur vivant», et le
consentement du donneur recueilli au tribunal de grande instance. Voir la loi n° 2004-800 du 6 aotlit 2004 relative a la
bioéthique, titre I11.
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scientifiques, de données familiales, de bon sens mais aussi d’arbitraire, les équipes réalisent une
mise en culture quasi expérimentale des organes et des attaches affectives. Par ce corps a corps
inédit, se tisse une nouvelle trame de relations entre les protagonistes, qui ne tient pas forcément
compte du passé, voire du passif familial®.
Entendre les voix assourdies par le discours officiel

Pour certains, donneurs comme receveurs, tout se passe au mieux et 1’on pourrait ici étre
tenté, en alternative a I’approche déontologiste évoquée auparavant, de s’appuyer sur une logique
utilitariste, voire strictement arithmétique : le nombre de vies sauvées parle en faveur de la greffe
entre vifs, simplement parce qu’en opérant un partage des richesses organiques, elle permet de faire

vivre deux personnes — le donneur et le receveur —, plutét qu'une seule — le donneur.

Pourtant, dans le cas de la THDV, 1’équation est loin d’étre aussi simple, notamment parce
que cette pratique ne se contente pas de reconfigurer le tissu social et affectif, mais aussi parce
qu’elle implique une nouvelle vie, tant chez le receveur que chez le donneur. Pour ce dernier, et
contrairement au prélévement d’un rein par exemple, le prélévement hépatique implique une prise
de risque particuliecrement importante. Il s’agit d’une chirurgie dite majeure, qui induit
réguliecrement  d’importantes  complications  postopératoires pouvant méme  conduire

. o 2
exceptionnellement au décés du donneur?’.

Pour se figurer ce que cette intervention suppose pour ce dernier, considérons par exemple
que le foie d’'un homme mesurant 1,80 m pour 80 kg pése 1,6 kg. Le prélevement au bénéfice d’un
receveur adulte dure environ 6 heures et retranche prés de 65% du foie existant, soit un kilo. Par un
processus de régénération des plus intensifs, le foie récupere 90% de son volume initial 8 jours
apres la chirurgie. On comprend ainsi qu’apres la transplantation, le corps du donneur soit souvent

si affaibli qu’il est loin de ressembler a celui du hyper-héros du discours consacré...

D’autre part, les propos que tiennent les donneurs apres le prélevement contrastent parfois
avec le volontarisme affiché avant le don, témoignant d’une certaine désillusion, un écart entre ce
qu’ils avaient pu anticiper avant I’intervention chirurgicale et ce dont ils font ensuite I’expérience™.

Le basculement opéré par I’intervention devient complet si la violence faite au corps est ressentie

%% On pense par exemple au cas fréquent des enfants engagés a donner pour un parent atteint d’une cirrhose alcoolique.
" Le taux de complication nécessitant un traitement (sans engager le pronostic vital) pour les donneurs d’un hémifoie
est de 42 % selon le rapport d’information pour la révision des lois de bioéthique. Par ailleurs, deux donneurs de foie
sont morts en France en 2002 et 2007.

* Sur ce sujet, voir M. Zelany, « Donner de soi : sur la clinique du donneur vivant dans les transplantations
hépatiques », Revue Esprit, janvier 2008, p. 68.
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comme une violence morale et que le donneur a le sentiment d’avoir été 1€sé, parfois méme dupé,

par cette surenchére héroique.

Peut-&tre serait-il alors nécessaire, a coté, voire a la place de cette éthique de I’exceptionnel
et de la justice, dont le discours officiel fait plus ou moins explicitement la promotion, de mettre en
ceuvre une autre conception éthique, non plus centrée exclusivement sur le receveur, ni méme sur le
donneur — ce qui serait I’exces inverse. Au contraire, il paraitrait légitime de laisser a ces autres
voix la possibilité de s’exprimer et d’en revenir a la particularité des relations en jeu, au cas par cas.
Une telle conception de I’éthique a justement été proposée comme une alternative a cette approche
kohlbergienne évoquée précédemment — laquelle fait coincider la plus supréme justice et 1’idée que

sauvegarder la vie autorise certaines transgressions morales.

Au contraire, I’éthique du « care », telle qu’elle a été notamment développée par Carol
Gilligan® et Joan Tronto®, suggére que I’on ne peut, pour des raisons a la fois éthiques et
politiques, se satisfaire d’une conception de I’excellence morale appuyée sur des grands principes
de justice parce que, ce faisant, on laisse pour compte une partie du champ éthique. Cette
conception met en avant le sens de I’autre, sans pour autant confondre altruisme et abnégation. Elle
invite aussi a prendre en compte la texture particuliére des relations entre personnes, ce qui importe
pour elles et la maniére dont elles s’occupent et se soucient les unes des autres. Mettre en ceuvre
cette ¢thique non extraordinaire, mais plutot ordinaire, supposerait tout un travail, tant du coté des
équipes que des familles, tant des medias ou du grand public que des politiques. Un travail dont une
grande partie reste encore a faire, mais qui suppose de manicre préalable que I’on donne a entendre

et que I’on écoute les voix — parfois divergentes — des protagonistes.

Confronté a la maladie d’un proche et a la peur de le perdre, chacun de nous pourrait bien
certainement vouloir faire son possible pour le sauver et se départir d’'un morceau de lui-méme, sans
hésitation, sans réflexion méme, et la noblesse de ce geste ne fait pas ici question. De plus, proposer
des solutions thérapeutiques aux patients en danger de mort constitue la mission méme des

médecins’ 1, et le recours au donneur vivant ne saurait étre écarté d’emblée.

¥ Sur ce sujet, voir, en francais, C. Gilligan, Une voix différente, pour une éthique du care, Champs-Flammarion, réed.
2008 et V. Nurock (ed.) Carol Gilligan et I’éthique du care, PUF, 2010.

30 Sur ce sujet, voir, en francais, J. Tronto, Un monde vulnerable, pour une politique du care, La découverte 2009 et
Qu’est-ce que le care ? Souci des autres, sensibilité, responsabilité, P. Paperman, S. Laugier et P. Molinier, Payot 2009.
*! Article R.4127-9 du code de la santé publique : « Tout médecin qui se trouve en présence d'un malade ou d'un blessé
en péril ou, informé qu'un malade ou un blessé est en péril, doit lui porter assistance ou s'assurer qu'il recoit les soins
nécessaires. » Article R.4127-32 : « Dés lors qu'il a accepté de répondre a une demande, le médecin s'engage a assurer
personnellement au patient des soins consciencieux, dévoués et fondés sur les données acquises de la science, en faisant
appel, s'il y a lieu, a l'aide de tiers compétents ».
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Toutefois, la gravité des enjeux que ce don engage pour les parties en présence, invite a
considérer attentivement les conditions d’exercice de cette pratique et les responsabilités qui
incombent au médical et au politique. 4 fortiori si la promotion de la THDV s’exerce sur le mode
idéologique d’une surenchére hyper-héroique : « Malheureux le pays qui a besoin de héros ! »

s’exclamait le Galilée de Brecht.

Face au discours fasciné et incantatoire, a une « greffe de la foi » pronant la diffusion vaille
que vaille du don entre vifs sur le modele des technologies industrielles et dans une perspective de
compétitivité, peut-étre serait-il urgent de chercher a accentuer la réflexion éthique ainsi que

I’écoute des parties en présence.
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