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R&urn6 - Le d~v~loppement des ~~spl~tations d’otganes a imposk 1’Claboration dun cadre 
juridique qui apprbhende et ldgitime le pr&vement d’organes comme un don. La principale 
caractkistique du don de moelle osseuse est d’&tre un don & partir de donneurs vivants. I1 peut 
s’agir soit d’un << don dam la parent6 w, le donneur &ant le plus souvent un frere ou une sceur 
compatible sur le plan immunologique, soit dun N don aux &rangers >>, avec un donneur non 
apparent& Une revue de la litttkature est proposee pour en comprendre les differents enjeux 
psychiques et pour montrer ,la nCcessitC dune meilleure prise en compte du donneur dans le 
processus de soins. 0 2002 Editions scientifiques et medicales Elsevier SAS. Tous droits reserves. 

Summary- Organ ~~spl~tation development has imposed the elaboration of Laws which 
apprehend and legitimate organ donation. The principal characteristic of bone marrow donation is 
a donation from living donors. Bone marrow donors are either related, and they are siblings, or 
unrelated. A review is proposed for understanding psychological issues of bone marrow donation 
to show the necessity of taking into account donors in this procedure. 0 2002 Gditions 
scientifiques et m&kales Elsevier SAS. All rights reserved. 
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Introduction 

Le dCveloppement des ~~spl~tations d’organes a entraM l’utilisation du 
terme de don pour dkfinir l’khange d’organes ou de tissus entre deux individus, 
l’un appelC CC donneur B et l’autre <C receveur B. La notion de don, trks fkdkratrice, 
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a permis de legitimer le prelevement d’organes pour le preserver du danger d’une 
commercialisation d’elements du corps humain, les principes Cthiques requis par 
la loi, de gratuite et d’anonymat (entre donneurs non apparent&) legitimant, eux, 
l’utilisation du terme de don. Les greffes ont done Cte rattachees t&s rapidement 
a la problematique classique du don et de l’echange et aux references anthro- 
pologiques de celle-ci [1,2]. Le don d’organes a neanmoins un statut tout a fait 
singulier dans la societe. 11 s’apparente tout d’abord, a celui d’une source 
renouvelee de vie face B la mort [3]. Ensuite, il oblige 21 se rep&enter un corps 
dont le morcellement devient envisageable [4]. Enfin, il fait passer le corps de 
l’espace prive a l’espace public [5]. Les pratiques de la transplantation doivent 
done s’harmoniser avec la conception que les societes se font du rapport entre les 
vivants, d’une part, et les vivants et les morts d’autre part. C’est la notion de 
<< compatibilite culturelle B du don d’organes developpee par Moulin [6]. 

La probltmatique du don de moelle osseuse presente deux particularites par 
rapport a celle du don des autres organes, d’une part parce que les donneurs sont 
vivants et d’autre part parce que les cellules souches hCmatopoii9iques (CSH) 
sont regtnerables. Deux types de don de moelle osseuse doivent Ctre aussi 
distingues : 

- le donneur peut Ctre apparent6 au receveur et c’est, le plus souvent, un frere 
ou une sceur compatible sur le plan immunologique. La greffe, en impliquant les 
liens de parent6 et de sang, bouleverse alors les liens fratemels et les rep&es 
identificatoires de chacun des membres de la famille, le donneur gardant, bien 
stir, une place particuliere ; 

- le donneur peut aussi Ctre non apparent& L’univers de la parent6 n’est plus 
concern6 par l’echange et l’anonymat Ccarte toute possibilite de rencontre entre 
le donneur et le receveur. 

La diversification recente des sources de CSH est en train de modifier les 
enjeux du don de moelle osseuse. Longtemps exclusivement prelevees a 
l’interieur des OS du bassin par ponctions aspirations sous anesthesie g&kale, les 
CSH peuvent desormais Ctre prelevees dans le sang, soit a la naissance dans le 
sang du cordon ombilical (appele aussi sang placentaire), soit chez l’adulte, par 
une technique, ne necessitant pas d’anesthesie g&kale, appelte cytapherese. La 
greffe de CSH proprement dite, quelle que soit leur origine, est relativement 
simple. Les CSH recueillies sont concentrees et filtrees puis reinjectees au 
receveur comme une simple perfusion, sans acte chirurgical, les CSH allant 
spontanement coloniser la moelle osseuse du receveur. Par corm-e, l’ensemble de 
la procedure est complexe, le receveur suivant avant la greffe, un traitement 
chimio- et/au radiotherapique t&s intensif, entrainant une aplasie de plusieurs 
semaines et done un risque important de complications infectieuses, necessitant 
une hospitalisation en secteur protege. Les complications d’origine immunitaire 
sont representees surtout par la reaction du greffon contre l’hote dont les 
manifestations peuvent Ctre sevbres et mettre en jeu le pronostic vital. Le choix 
du donneur est essentiel pour les Cviter. Le donneur est, si possible, un membre 
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de la fratrie HLA identique, mais la probabilid, pour un patient, d’avoir un tel 
donneur dans la fratrie n’est que de l’ordre de 30 %. Des registres de donneurs 
non apparent& se sont done developpes ou sont inscrits des donneurs potentiels. 
11s sont appeles ;Z donner leur moelle uniquement quand un receveur en a besoin 
PI. 

Un cadre juridique a Cte progressivement Clabore, dans la plupart des pays, 
apprehendant le prelbvement d’organes comme un don. En France, depuis la loi 
Caillavet en 1976, trois lois dites de bioethique ont et6 promulgdes en 1994 
(253. La loi no 94-654 du 29 juillet 1994 considbre la moelle osseuse comme un 
organe et fixe les dispositions relatives aux dons d’organes & partir de donneurs 
vivants. Le consentement doit &re libre et eclair6 et le don doit We ratifie devant 
un magistrat. La loi fixe aussi les conditions de prelevement de moelle osseuse 
lorsque le donneur est mineur, la moelle osseuse &ant le seul organe qu’un 
mineur peut donner et ce uniquement pour un membre de la fratrie. Le 
consentement des deux titulaires de l’autorite parentale ou du representant legal 
doit Ctre exprimd devant un magistrat. Un comite de trois experts independants 
doit ensuite autoriser le prelevement apres avoir pro&de B l’audition du mineur. 

Enjeux psychiques du don de moelle osseuse 

L’&rt est grand entre l’apparente simplicite du pr~l~vement de CSH et la 
complexite des enjeux psyc~ques de cet acte chez le donneur. Ces enjeux sont, 
bien sik, differents pour des donneurs apparent& ou non apparent& au receveur. 
11 s’agit done, soit d’un << don dans la parent6 B, soit d’un << don aux &rangers D, 
pour reprendre les expressions de Godbout [7]. IX concept de solidarite, qui a un 
cat-act&r-e presque obligatoire, temoigne d’un sentiment d’appartenance h un 
groupe et est plutcit applique au premier type de don, tandis que celui 
d’altruisme, plus libre, d&it davantage le second [7]. 11 existe dans la litterature 
peu de travaux sur les donneurs. La place accord&e aux donneurs est souvent 
limitee dam les revues g&r&ales sur les aspects psychologiques ou psychiatri- 
ques des greffes de moelle ([8-141 pour les plus rkentes). 

La greffe de moelle osseuse avec donnenr apparent6 est un modele exception- 
nel pour Ctudier les repercussions secondaires a l’intrusion d’une realite externe 
biologique potentiellement traumatique dans la fantasmatique familiale [ 151. 
L’entree d’un f&e ou d’une sceur du patient dans le processus therapeutique, 
pour tenter de lui sauver la vie grace au don de moelle, remanie et reorganise les 
relations fraternelles et les rep&es identificatoires de chacun des membres de la 
famille. Le don de moelle bouleverse tres profondement la problematique 
fratemelle, pour le donneur et le receveur, par le renforcement entre eux des liens 
de sang, mais aussi pour les autres f&es et scours exclus et du don et de la 
maladie. 
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La premiere etude qui s’est interessee specifiquement aux donneurs est celle de 
Wolcott et al. [16]. Ces auteurs ont Cvald 18 donneurs adultes de moelle a un 
fret-e ou une sow, au moins un an apres la greffe. Au moment de l’bvaluation, 
I’ensemble des receveurs &Gent vivants et un questionnaire leur a aussi Cte 
propose. La plupart des donneurs n’avaient pas rapporte de di~c~t~s psycho- 
logiques particulieres et avaient une estime de soi elevee et un haut degre de 
satisfaction dans leur vie. 11s n’avaient pas, non plus, signale de changements 
dans leur relation avec le receveur depuis la greffe. Une certaine idealisation du 
don Ctait perceptible dans leurs discours et tous Ctaient p&s B donner une 
nouvelle fois leur moelle pour un membre de leur fratrie et certains meme pour 
un &ranger. Dix a 20 % des donneurs avaient, cependant, garde un mauvais 
souvenir du don. Par ailleurs, l’etat de Sante physique et psychologique du 
receveur influait sur la perception par le donneur de la qualite des relations entre 
eux. 

Alby [17] rappelle que, d&s le typage HLA des parents et des fret-es et sceurs 
du patient, le processus de greffe est remarquablement intrusif en realisant un 
portrait defamiEZe biologique et pouvant ainsi reveler des secrets. Le donneur, 
sauveur potentiel, doit faire face a son role. La position de donneur peut Ctre bien 
plus ambivalente qu’il n’y pax-tit. Le donneur peut presenter une souffrance 
psychique importante, difticile a Claborer dans un moment ou toute l’attention 
des medecins et de la famille est tournee vers le malade et la gravid du pronostic. 
11 peut y avoir confusion entre la simple compatibilid HLA, sorte d’identid 
biologique et l’identite psychique. Beaucoup de donneurs, en particulier les 
enfants, manifestent plus ou moins clairement leur crainte d’btre malades eux 
aussi. Les complications de la greffe, surtout la reaction du greffon contre l’hote, 
peuvent donner corps a une agressivite inconsciente du donneur contre le 
receveur, favorisant alors des id&es de culpability chez le domreur. 

Pujol et al. [ 181 ont propose des entretiens a 109 enfants, ages de 6 h 15 ans, 
donneurs de moelle pour un membre de leur fratrie, avant et apres la greffe, et 
a certains de leurs parents. Les rivalites fraternelles Ctaient ravivees par le don de 
moelle, de nombreux donneurs se plaignant, soit d’etre oublies par les parents 
dont l’attention Ctait focalide sur l’enfant malade, soit d’&re juste <c utilises >> 
pour le don. L’angoisse du donneur par rapport au prelevement ou a ses 
consequences &tit t&s souvent presente (peur de mom-k, peur d’&re ampute ou 
depossCd6 d’une partie de soi-meme, voire peur d’une sterilite ou d’une 
impuissance). Parallelement, des idles de toute-puissance, d’etre consider4 
comme un sauveur pouvaient Cmerger avec le risque d’un brutal effondrement en 
cas de complications sdveres. En cas de de&s du receveur, le v&u du don de vie 
se transformait en don de mort ; la crainte de dispartitre a alors parfois Cte 
exprimee par certains donneurs. Les auteurs ont observe que les parents auraient 
eu d’autres criteres de choix pour le donneur que les cridres immunologiques, 
par nature ind~pend~ts de l’&ge, du sexe et du rang dans la fratrie. La realite 
externe biologique de la compatibility HLA entre le donneur et le receveur a pu 
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etre angoissante ou menaGa.nte pour l’identite de chacun, induisant dans certaines 
situations un fantasme de gemellite. Certains parents ont exprime plus ou moins 
clairement leur agressivite contre l’enfant malade, compte tenu du fait que la 
greffe fait rentrer par le don de moelle, un autre de leurs enfants darts le processus 
therapeutique. 

Danion-Grilliat et al. [ 19,201 ont men6 une etude retrospective sur dix familles 
avec un enfant greffe (a un age variant entre 3 et 14 ans) a partir de donneurs dans 
la fratrie. Deux de ces enfants Ctaient dCcCdCs au moment de la recherche. Les 
parents exprimaient initialement souvent la fierte d’avoir un enfant donneur 
compatible mais aussi, de faGon presque constante, leurs difficult& a ne pas &re 
eux-mCmes donneurs et de ne pas pouvoir choisir eux-mCmes le donneur parmi 
l’ensemble de leurs enfants. Face aux nouveaux liens de sang cr&s par le don, 
la plupart des parents affirmaient leur besoin de garder un role dans le traitement 
de leur enfant. Dans certains discours, ont CtC rep&es des tentatives de 
maintenir ou de recreer des liens de filiation et d’identification transgeneration- 
nelle pour s’opposer a cette trop grande proximite entre le donneur et le receveur. 
Certains parents soulignaient que, a cot6 du don de moelle, d’autres dons, les 
leurs, avaient CtC tout aussi importants pour ramener l’enfant a la vie. 11 pouvait 
s’agir de donner a leur enfant du temps par de frequentes visites a l’hopital, du 
courage, des cadeaux.. . La mise en place par les parents d’un systeme de dons 
paralleles leur permettait de garder une maitrise sur le processus therapeutique. 
La problematique du don est aussi presente quand, en l’absence de donneur 
compatible dans la fratrie, des enfants sont concus en ayant comme fonction, 
reconnue plus ou moins consciemment, de donner leur moelle a l’enfant malade 
(avec bien stir la double incertitude de la compatibilite jusqu’a la naissance et du 
resultat de la greffe si elle a lieu) [21]. 11 s’agit alors pour les parents de donner 
naissance a un autre enfant qui donnera sa moelle. Danion-Grilliat et al. [20] se 
sont ensuite interesses aux donneurs, en faisant des observations proches de 
celles d’Alby [17], de Futterman et Wellisch [8], de Pujol et al. [18] et d’Ascher 
[22]. 11s ont insist6 sur la quasi-impossibilite pour l’enfant choisi comme 
donneur, de refuser de donner, l’existence d’un donneur compatible dans la 
fratrie representant une chance et un espoir immense de sauver l’enfant malade. 
Les idees de se sacrifier, voire d’etre vampirise, vide de son sang pour sauver le 
malade pouvaient Cmerger chez certains donneurs. Le don pouvait aussi avoir 
une dimension reparatrice face a une agressivite inconsciente dirigee contre le 
receveur. La problematique autour de l’identid et des identifications est, a 
nouveau, apparue comme &ant centrale depuis le typage HLA de la fratrie, le 
choix du donneur et mCme longtemps apres la greffe. Le donneur s’identifiait a 
un sujet en danger de mot-t, ce qui pouvait expliquer certaines inquietudes et 
plaintes souvent exprimees : craintes de mourir a son tour, d’avoir par contagion 
la mCme maladie un jour.. . Cette proximite se prolongeait en general longtemps 
apt& la greffe. Des relations de dependance pouvaient s’installer soit du receveur 
vers le donneur soit l’inverse et plus rarement des relations de type parent-enfant. 
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Des fantasmes incestueux pouvaient surgir, en particulier a l’adolescence. Un 
sexe identique entre donneur et receveur pouvait favoriser des fantasmes de 
gemellite du fait de la trop grande proximite et un sexe different pouvait faire 
surgir des angoisses de changement de sexe aussi bien chez le receveur que le 
donneur, en particulier chez le jeune enfant. 

Packman et al. [23,24] ont CtudiC le retentissement d’une greffe avec donneur 
apparent6 sur l’ensemble de la fratrie en comparant 21 enfants donneurs de 
moelle et 23 enfants non-donneurs de moelle ayant un frere ou une soeur ayant 
eu une allo- ou une autogreffe de moelle (avec un age moyen des enfants de 11 
ans et un recul moyen par rapport a la greffe de trois ans). Les donneurs Ctaient 
plus anxieux et avaient une moins bonne estime de soi que les non-donneurs. Par 
contre, ils presentaient moins de difficult& scolaires que les non-donneurs, 
par-a&ant ainsi developper de meilleures strategies d’adaptation. Environ un 
tiers des enfants de chaque groupe avaient des symptomes compatibles avec un 
&at de stress post-traumatique d’intensite mod&e. Cette etude montre combien 
l’ensemble de la fratrie peut Ctre bouleverse par la greffe et la possible 
emergence, au d&ours du don, de symptomes de stress post-traumatique aussi 
bien chez les donneurs que les non-donneurs. 

Chang et al. [25] ont compare l’etat psychologique (avec des Cchelles Cvaluant 
la depression, le fonctionnement familial et la psychopathologic generale), de 
facon longitudinale (avant la greffe et deux semaines apres), de 41 donneurs de 
moelle adultes non apparent& a celui de 36 donneurs de moelle adultes 
apparent& ayant les memes caracteristiques socio-demographiques. L’ensemble 
des resultats ne montrait pas de difference entre les deux groupes sauf pour les 
scores de depression qui Ctaient plus ClevCs avant et apres la greffe pour les 
donneurs apparent&. Par ailleurs, les donneurs apparent& se plaignaient 
davantage de douleurs aprb la greffe, les modalites des prelbvements &ant sur 
le plan technique, par ailleurs, tout 51 fait similaires. 

Switzer et al. [26] ont tvalue de facon longitudinale 44 donneurs de moelle 
adultes a un membre de leur fratrie, une a deux semaines avant le don, une a deux 
semaines apt-es et encore un an apres la greffe et ont compare l’etat psycholo 
gique de donneurs dont le receveur &it de&de (N = 3) a celui de donneurs dont 
le receveur Ctait toujours en vie (N = 31). De facon inattendue, l’etat psycholo- 
gique (Cvalue par l’estime de soi, le sens de la ma%.rise, le bien-etre et 
l’impression de satisfaction dans la vie) des donneurs dont le frere ou la sceur 
Ctait de&de apres la greffe n’etait pas different de celui des donneurs dont le 
receveur Ctait toujours en vie.. . Cette etude presente de trb nombreuses limites : 
faible nombre de donneurs, manque de pertinence des dimensions mesurees et 
surtout biais dans la selection des donneurs, les donneurs les plus en difficult6 
ayant probablement refuse de participer a l’etude. 

Spodek [27], psychologue et membre d’un comite d’experts, montre, elle aussi, 
la quasi-impossibilite des donneurs mineurs de refuser compte tenu du poids, 
legitime, du discours medical et parental mCme si la loi organise de facon 
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obligatoire une rencontre de l’enfant avec trois experts. Pour elle, pour la 
premiere fois, une loi francaise institue le mineur citoyen a part entibre et ne 
l’apprehende plus comme incapable juridique. La loi accorde un u don de 
parole D a celui a qui est demand6 de donner sa moelle. Cependant, cet espace 
oti le donneur n’est recu qu’une fois, am&age en dehors de l’hopital et en dehors 
de la famille, peut permettre au donneur de mettre des mots sur cette experience 
et d’en debuter le r&it. 

Afin d’observer les positions subjectives des donneurs en fonction de leur 
reticence ou de leur acceptation de la demarche du don, une importante etude 
retrospective sur 210 donneurs a un membre de la fratrie, a Cte realide [28]. Tous 
ttaient ages de plus de 18 ans au moment du don, avec un recul d’un an a plus 
de 20 ans apres la greffe. Parmi eux, 32 ont Cte selectionnes et ont permis de 
tracer cinq portraits de donneurs : <i silencieux B, << solidaire B, << en position 
parentale >>, << reticent B et << en miroir >>. L’ensemble des donneurs a Cte 
secondairement regroup6 selon ces cinq positions. Le donneur << silencieux >> a 
rempli de facon t&s sommaire le questionnaire le rendant inexploitable. Le 
donneur << solidaire B considerait son geste comme un geste banal, evident, se 
situant done dans une acceptation nuancee du don CvoquC comme un acte 
necessaire. 11 se decrivait comme un acteur dans un processus dont il n’etait 
qu’un des maillons et non comme un heros. Le donneur G en position parentale D 
se considerait comme celui qui avait redonne vie au receveur lui permettant ainsi 
une seconde naissance, tout en manifestant une grande angoisse, se sentant 
responsable du resultat de la greffe. Le donneur G reticent D a subi le don comme 
une contrainte, en exprimant de la violence contre le receveur, en se considerant 
abandonne, mutile, l’institution medicale en &ant responsable. Le donneur << en 
miroir >> eprouvait un sentiment de gemellite avec le receveur avec une angoisse 
importante reliee a l’impossibilite de se rep&enter comme differencie de l’autre. 
La moelle Ctait soit d&rite comme un ensemble de cellules sans sentiment 
d’appartenance pour le donneur << solidaire D, soit idealisee pour le donneur en 
N position parentale B. Pour le donneur G en miroir B, la moelle representait 
l’individu tout entier. Le donneur << reticent B exprimait le plus de plaintes 
somatiques mCme t&s a distance du prelevement. L’institution mtdicale Ctait 
quasiment exclue de la relation privilegiee que le donneur << en position 
parentale B avait avec le receveur ou Ctait l’objet de multiples critiques de la part 
du donneur << reticent B qui pouvait parfois se presenter en victime du pouvoir 
medical, particulierement en cas d’echec de la greffe. C’etait lui qui ttait aussi 
le plus oppose a l’idee de donner du sang ou un organe apt-es sa mort. Parmi les 
202 donneurs qui ont pu Ctre classes, il y avait 76 << solidaires D, 73 << silen- 
cieux >>, 40 << reticents >>, 8 << en miroir >> et 5 << en position parentale B. C’est dans 
le groupe des donneurs G reticents B, qu’il y avait le plus de receveurs de&d& 
(60 % contre 40 % dans les autres groupes). Le decks du receveur a pu modifier 
le profil du donneur et la repartition des donneurs dans les groupes aurait 
probablement Cte differente si l’tvaluation avait tte faite au moment de la greffe. 
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Les auteurs de l’etude insistent sur l’idee de reperer, de facon preventive, quels 
donneurs peuvent presenter des difficult& apres le don en &ant attentif a un 
indicateur qui est leur attitude par rapport au don, pour ouvrir ainsi la possibilite 
d’une intervention psychotherapeutique precoce. 

Retentissement chez les donneurs non apparent& 

Les etudes sur le retentissement psychologique du don de moelle sur des 
donneurs non apparent& ont souvent comme objectifs de mettre en place des 
programmes de recrutement efficaces pour augmenter le nombre d’inscrits sur les 
registres et pour Cviter aussi un nombre important d’abandons de procedures en 
tours. Ces preoccupations, lbgitimes, de sante publique ne diminuent pas 
l’interet de ces etudes qui montrent, que le don n’est pas un acte anodin et qu’un 
certain nombre de donneurs presentent une souffrance psychique importante non 
prise en compte par les differents acteurs du systeme de soins. 

Une premiere etude a tent6 d’identifier quels Ctaient les facteurs potentiels qui 
pouvaient jouer dans la decision des donneurs de sang de s’inscrire sur un 
registre de don de moelle [29]. 11 est apparu que la presentation de la procedure 
du prelevement comme &ant a faible ou a haut risque pour eux determinait leur 
accord ou non. Les plus volontaires pour le don de moelle ttaient ceux ayant 
moins donnt leur sang par rapport a ceux qui Ctaient donneurs depuis plusieurs 
annees et ceux qui connaissaient, dans leur entourage, des personnes ayant eu 
besoin de transfusion de sang ou mCme d’une greffe de moelle 

Vingt donneurs non apparent& ont et6 invites ?I donner leur avis sur le don, une 
dizaine de jours en moyenne apres [30]. Dix-neuf d’entre eux Ctaient p&s a 
redonner leur moelle et 17 allaient conseiller a leurs proches de s’inscrire aussi 
sur un registre de donneurs. 

Une grande etude prospective avec plus de 400 donneurs non apparent& 
inscrits sur le registre national arrkricain, mis en place en 1991, avec des 
evaluations avant le don, rapidement apres et un an plus tard, a montre que les 
donneurs gardaient, en general, une image positive de leur don un an plus tard, 
que 87 % d’entre eux pensaient que cela en valait la peine et que 91 % d’entre 
eux seraient d’accord pour donner leur moelle une nouvelle fois [31]. Toutefois, 
certains donneurs, ayant eu une anesthesie plus longue, des douleurs importantes, 
des difficult& a la marche ou d’autres troubles secondaires au prelevement et 
authentifies par une evaluation medicale objective, trouvaient que le prelevement 
etait douloureux et stressant. Pour-tan& l’image que ces donneurs gardaient de 
cette experience n’etait pas moins bonne que celle des autres donneurs. Dans une 
autre etude dans cette meme population, Simmons et al. [32] ont aussi confirme 
que l’estime de soi des donneurs Ctait tres nettement renforcee par le don et que 
les donneurs se percevaient comme &ant differents des autres en raison du don. 

Sanner [33] a montre, sur plus de 400 donneurs de moelle inscrits sur le 
registre national suedois, que beaucoup avaient une attitude trb favorable par 
rapport au don d’autres de leurs organes que cela soit de leur vivant ou apres leur 

© 2010 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés. - Document téléchargé le 28/02/2010 par DE FONTAINEBLEAU CENTRE HOSPITALIER (61358)



488 0. Ta’ieb et al. 

mot-t. Les sujets prCts a donner leurs organes de leur vivant semblent done p&s 
aussi ?I les donner apres leur mort. 

Switzer et al. [34,35] ont CvaluC 343 donneurs non apparent&, inscrits sur le 
registre national americain, de facon longitudinale a trois reprises (une a trois 
semaines avant le prelevement de moelle, une a deux semaines apres et enfin un 
an apt-es) en s’interessant aux motivations exprimees avant le prelevement et a 
leur &at psychologique avant et apres le don. 11s ont identifit six groupes 
differents de motivations, certains donneurs pouvant en avoir plusieurs. Les 
motivations de type << exchange-related B Ctaient basees sur une evaluation des 
risques et des benefices du don aussi bien pour eux que pour les receveurs ou sur 
une comparaison de leur bonne Sante a la maladie du receveur. Certaines 
motivations temoignaient, elles, d’une idealisation importante du geste (<< idea- 
lized helping motives D). D’autres motivations pouvaient etre qualifiees de 
normatives par rapport a une obligation sociale ou religieuse de donner. D’autres 
donneurs avancaient avant tout comme raison le plaisir ou la satisfaction de 
donner (<< positive feeling motives XX) ou alors expliquaient leur geste en parlant 
surtout du receveur, en pensant a sa maladie, en s’identifiant a lui (N empathy- 
related motives B). Enfin, certaines motivations exprimees ttaient fondees sur 
l’experience d’avoir deja donne du sang ou d’avoir CtC volontaire dans une autre 
situation sociale (<< past experiences-bused motives B). Les motivations les plus 
frequemrnent exprimees Ctaient de type << exchange-related N pour 45 % des 
donneurs, de type << idealized helping B pour 37 %, de type normatives pour 
26 % et de type << positive feeling >> pour 25 %, les deux derniers types &ant plus 
t-ares. Malgre l’apparente simplicite de cette typologie des motivations, les 
auteurs ont reconnu que le processus de decision du don et d’attribution de sens 
a ce geste Ctait complexe pour la plupart des donneurs. Aucune raison de donner 
Cnoncee par les donneurs n’a semble << pathologique >> aux auteurs. 11s ont trouve 
peu d’associations entre les differents types de motivations et les caracteristiques 
socio-demographiques des donneurs. Par contre, les donneurs ayant eu des 
motivations (Cvaluees avant le don) de type << exchange-related B ou << idealized 
helping D, semblaient avoir eu une moins bonne experience du don que les autres 
un an apres, tandis que ceux ayant eu des motivations de type << positive feeling B 
ou G empathy-related D avaient une tres bonne perception de leur geste. Aux 
motivations de type G exchange-related M correspondaient aussi des attitudes 
ambivalentes par rapport au don. Selon les auteurs, l’evaluation precise du type 
de motivations avant le don permettrait d’eviter a certains donneurs d’en avoir 
une mauvaise perception longtemps apres, en leur proposant precocement une 
p&e en charge adaptee. Sur la m&me population, les memes auteurs [35] ont 
trouvt que 62 % d’entre eux Ctaient hesitants par rapport au don et que 12 % 
Ctaient t&s nettement ambivalents avant le don. Les donneurs les plus ambiva- 
lents avant le prelevement ttaient ceux qui rapportaient le plus de plaintes 
somatiques, ce qui temoignait d’une souffrance psychique a la fois juste apres le 
don et encore un an apres. Les donneurs les plus ambivalents avaient comme 
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caracteristiques principales d’avoir CtC decourages par d’autres de dormer leur 
moelle, de ne pas &t-e donneur regulier de sang et de penser faibles les chances 
de survie du receveur. 

La meme Cquipe [36] s’est efforcee de trouver les facteurs associes a 
I’interruption du typage HLA par les donneurs potentiels inscrits sur le registre 
am&icain, en interrogeant 756 donneurs poursuivant la procedure et 258 
l’arr&ant. I1 faut rappeler que le typage HLA complet, complexe, n’est jamais 
fait en totalite quand un donneur s’inscrit sur un registre, il est complete 
progressivement quand est recherche, pour un receveur p&is, un donneur 
compatible. De nombreux donneurs potentiels, qui ont fait la demarche de 
s’inscrire, arretent la procedure quand des prelevements sanguins complemen- 
mires leur sont demand& et done quand une eventuelle greffe se dessine. Les 
principaux facteurs associes a l’abandon du processus en tours n’etaient pas lies 
aux caracteristiques socio-demographiques du donneur mais Ctaient plus en 
rapport avec son histoire et son attitude par rapport au don, comme par exemple, 
ne pas avoir Cte donneur de sang auparavant, etre depuis plus de 4 ans inscrit sur 
le registre, etre ~biv~ent vis-a-vis du don, ne pas avoir 6te voir un profession- 
nel de Sante pour en faire part, avoir rejoint tardivement le registre et y avoir ete 
decourage par les proches et enfin avoir des craintes pour sa propre Sante a cause 
du don. Ces craintes etaient souvent tres diffuses, difficiles a formuler, et 
n’etaient pas toujours secondaires au risque propre a l’anesthesie. 

Molassiotis et Holroyd [37] se sont interessbs, a Hong Kong, a un groupe de 
27 donneurs de moelle non apparent& qu’ils ont compare a un groupe contrijle 
de non-donneurs. Leur estime de soi n’etait pas renforcee par le don qui n’avait 
ni une dimension de sacrifice, ni une dimension d’acte heroique. Le don Ctait 
plutot un acte d’accomplissement personnel qu’un acte dont une r~o~aiss~ce 
sociale ttait attendue. Les auteurs ont donne une interruption culturelle de ces 
attitudes [38]. Plus de la moitie des donneurs trouvaient qu’ils Ctaient ma1 
prepares a ce geste et plus de 15 % d’entre eux etaient inquiets pour leur propre 
sand du fait du don. Face a ce demier resultat, ces auteurs n’ont pas souleve 
d’hypotheses alors que ces inquietudes semblent temoigner, comme dans l’etude 
de Switzer et al. [36], de l’existence probable de fantasmes de contagion par 
identification a un receveur malade meme inconnu. Un quart des donneurs 
n’etaient pas s&-s de donner a nouveau leur moelle meme si c’etait necessaire et 
hesitaient a encourager des proches a le faire. 

R~cemment, le d~velop~ment des pr~l~vements de CSH a partir du sang 
peripherique, a conduit certains auteurs a Cvaluer cette nouvelle technique, dont 
un des attraits est d’eviter une anesthesie g&r&ale. A court terme, l’administra- 
tion du facteur de croissance hbmatopoZtique, pour << mobiliser B les CSH, 
entraine parfois des douleurs osseuses, mais B long terme, des etudes restent 
necessaires pour en Ctablir l’innocuite avec plus de certitude. Un essai randomise 
sur 69 donneurs a montre que les effets secondaires physiques etaient similaires 
a court terme apres prelkement de moelle osseuse ou de CSH du sang 
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peripherique mais qu’ils Ctaient plus rapidement resolutifs apres don de CSH du 
sang peripherique [39]. Sur le plan Cmotionnel, il ne semblait pas y avoir de 
differences entre les deux procedures pour les donneurs. Switzer et al. [40] ont 
interroge, retrospectivement, un groupe de 70 donneurs non apparent& qui ont 
dQ donner une seconde fois leurs CSH au mCme receveur en raison d’une 
non-pike de greffe. Tous ont eu un premier prelbvement de moelle osseuse 
classique et certains, pour le second prelevement, ont pu beneficier d’un recueil 
de CSH dans le sang peripherique. 11 leur a CtC demand6 de comparer ces deux 
experiences, le fait de donner deux fois n’ayant pas Cte vtcu de facon negative 
quel que soit le groupe de donneurs. Les donneurs ont nettement prefere le 
prelevement des CSH a partir du sang peripherique. Malheureusement, aucune 
de ces etudes ne s’est interesde aux probables modifications des representations 
du don de cette nouvelle technique. L’absence d’intervention chirurgicale 
supprimant toute effraction importante de l’enveloppe corporelle jusqu’au plus 
profond du corps (l’interieur des OS) doit certainement bouleverser les images du 
corps et de la substance p&levee et done la nature et le sens du don, seules les 
douleurs osseuses entrainees par le facteur de croissance rappelant, au niveau 
corporel, l’origine de ce qui est preleve. 

Discussion 

Le retentissement psychologique du don sur les donneurs de moelle est efface 
en partie par la focalisation de l’attention de tous les acteurs vers les receveurs. 
La position paradoxale occupee par les donneurs de non-soignant et de 
non-malade renforce probablement leur mise a l’ecart. 

Les enjeux du don de moelle sont differents en fonction du type de receveur qui 
est soit << dans la parente B, soit << &ranger B. Le don de moelle << dans la 
parent6 B bouleverse les relations fratemelles et l’ensemble des interactions 
familiales et peut Ctre source de troubles psychologiques individuels ou 
familiaux ulterieurs. Le don de moelle << aux inconnus B peut aussi avoir des 
consequences psychopathologiques sur le donneur, meme si la plupart des etudes 
sur le sujet ont cherche avant tout a comprendre les motivations et les reticences 
des donneurs pour mettre en place des strategies efficaces de recrutement de 
nouveaux donneurs. 

Cette reflexion sur les enjeux psychiques du don de moelle osseuse doit aussi 
s’articuler avec une approche anthropologique du don d’organes [41]. De 
nombreux auteurs se sont demand& si on pouvait appliquer au don d’organes, 
l’analyse de Mauss [42] sur le don avec les trois obligations (donner, recevoir, 
rendre) avec, en plus, la question de l’interpretation de l’obligation de rendre. 
Pour Mauss, il existe dans la chose don&e et recue un esprit qui la pousserait a 
revenir vers son premier proprietaire et qui pourrait etre dangereux pour le 
donataire si elle n’etait pas rendue. Cette explication a Cte vivement critiquee par 

© 2010 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés. - Document téléchargé le 28/02/2010 par DE FONTAINEBLEAU CENTRE HOSPITALIER (61358)



Enjeux psychiques du don de moelle osseuse 497 

Levi-Strauss [43], pour qui c’est I’echange qui constitue le phenomene primitif 
et non les trois obligations. Godelier [44,45] et Godbout [7,46] ont integre la 
problematique du don d’organes dans leur propre reflexion. Godelier montre que 
l’enigme, a laquelle Mauss a et6 confronte, se dissipe, lorsque l’on comprend 
qu’il est tout 2 la fois possible de donner un objet et de le garder. Ce qui est 
don&, c’est le droit d’en user pour d’autres dons, ce qui est garde c’est la 
propriete. Ce sont des objets qui sont done a la fois inalienables et cependant 
alien&. Les organes donnes par les donneurs vivants pourraient appartenir a cette 
categoric d’objets precieux qui restent << la prop&e du donneur tout en devenant 
la possession du receveur B ([45], p. 566). Godbout fait du don un postulat en 
montrant que le systeme du don, qui est avant tout au service du lien social, 
persiste dans la societb modeme a cot& du marche et de l&at et que beaucoup 
d’objets circulent selon cette modalite [7,46]. Pour cet auteur, la dette n’est pas 
toujours negative et Godbout d&it un c< &at de dette positif >> quand le donataire 
ne rend plus mais donne a son tour, ce qui rejoint Godelier pour qui, aussi, la 
dette n’oblige pas ti rendre mais a dormer. ~obligation de rendre de Mauss se 
transforme alors en d&sir de donner. Une dette <<positive >> n’est pas source 
d’angoisse ou de culpabilite et ne constitue pas une entrave a la liberte pour le 
donataire. En s’interessant aux enjeux du don d’organes, Godbout demontre que 
le don peut menacer l’identite du donataire [7]. Pour diminuer ce risque, les 
institutions medicales intermediaires sont souvent tentees par la negation de la 
dette et par la pr~sen~tion des organes comme des objets neutralises et t&s 
depersonnalises. Le modele mecaniste du corps humain reduisant un organe a sa 
fonction (<< corps en pieces detachees >> ou << corps machine >> [47]) est alors 
applique. Dans ce modble, la neutralisation de l’identite psychique du donneur 
redouble celle de l’identite biologique du receveur qui elle, est necessaire, par le 
traitement immunosuppresseur, ce qui est aussi souligne par Nancy : 

<C identitk vaut pour immunitk, I’une s’identifie k l’autre. Abaisser l’une, c’est abaisser 
l’autre D ([48], p. 33). 

Cette solution de negation de la dette dans le don d’organes est, pour Godbout, 
impossible, voire dangereuse. 11 propose plutot son modele de la << dette 
positive B, en rnon~~t que de nombreux receveurs souh~~nt sortir du modele 
de l’equivalence pour donner a leur tour a la societe, B des tiers ou a des proches 
et ainsi parvenir a vivre une experience d’emichissement et de renforcement de 
leur identite par le don [7]. 11 souligne aussi l’importance du sens du don, comme 
l’a aussi remarqd Novaes, k propos des dons de substances biologiques : 

<f le sens social du don se dtsgage clairement comme acte de ~o~~ss~ce par le donneur 
des liens sociaux qui lui sont importants et qu’il contribue ainsi & perpktuer B ([49], p. 286). 

Les necessaires reamenagements identitaires imposes par la greffe pour le 
receveur par la presence de << l’autre en soi B confrontent aussi le donneur, qu’il 
soit apparent6 ou non, 21 ce travail d’elaboration autour de l’identite et autour des 
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notions de semblable, d’identique, de double et d’autre [48]. Dans cette 
interaction hors du commun qui se joue entre donneur et receveur, la compre- 
hension de la necessite de reconstruire son identite en integrant << l’autre en soi >> 
pour le receveur peut s’appuyer sur la notion d’identite narrative developpee par 
Ricaeur [50]. La composition d’une histoire racontee s’impose face a cette 
experience : 

<< Une histoire conduit une action d’un &at initial a un &at terminal a travers des 
transformations (. . .). Ainsi une histoire racontee ne comporte pas d’autre stabilite que de 
pouvoir int6grer des changements, (. . .) des peripeties, c’est-a-dire des renversements de 
nos attentes, qui n~~moins con~buent non settlement a I’avanc6e du r&it, mais a son 
intelligibilite, l’episode de la reconnaissance venant compenser celm de la p&p&e. Ainsi 
la mise en intrigue conjugue la concordance et la discordance selon un mode d’intelligi- 
bilite remarquable, l’intelligibilite narrative D 1511. 

II s’agit ici de mettre aussi <t en intrigue s le non respect des formes 
spontanees du vivant et la formation de chimeres biologiques, phenomknes 
i&rents a toute greffe 131. Le receveur semble, bien sfir, davantage expose mais 
le donneur n’echappe pas a ces questionnements et est oblige, lui, de se figurer 
<< le soi en l’autre >). Les peurs d’etre malade ou de mourir, les sentiments d’etre 
deux en un, d’etre possCdC par l’autre, peuvent &re aussi partages par le donneur 
dont les identi~cations au receveur sont favorisees par la compatibilite immu- 
nologique [17-201. Le donneur doit aussi se rep&enter le travail psychique 
d’incorporation de la moelle osseuse et du sang (ou d’accorporation, terme forge 
par Crombez et Lefebvre [52] ;i propos des greffes renaux mais qui peut etre 
repris ici), rendu << reel >> par la greffe et obligatoirement r&&se par le receveur 
avant les processus ultirieurs d’introjection et d’identifkation. Pour Consoli et 
Baudin [3], l’inquidtante Ctrangetc! de la greffe provient de ce rappel de deja vu, 
de ce rappel que 

<< le Moi n’est, en effet, que le resultat dune juxtaposition d’objets partiels incorpores tout 
au long du developpement P. 

Le don depend aussi Cvidemment des repkentations que les sujets ont de leur 
corps et de leurs organes. La moelle osseuse est un organe difficile Zr se 
representer 2 la fois localise au plus profond de soi et a la fois diffus en donnant 
naissance au sang. Les travaux d’HCritier [53] montrant la proximite entre la 
moelle osseuse et le sperme peuvent permettre de comprendre l’emergence de 
fantasmes de filiation, d’inceste chez certains donneurs. Aux interrogations sur la 
provenance du sang souvent associees 8 celles sur la provenance du sperme, les 
hommes, dans toutes les soci&&, ont foumi des reponses plus ou moins 
complexes. Heritier a montre que les theories explicatives de l’origine des 
humeurs, parce qu’elles sont ancrees dans l’observation du corps, sont parfois 
proches des connaissances scientifiques modemes. 
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s D’une certaine manitke est reconnue la fonction hCmatopoG%ique de la moelle osseuse, 
m&me si le processus reel n’en peut Etre connu et decrit et meme si aucune difference n’est 
faite entre les deux types de moelle P, la moelle Cpiniere et la moelle osseuse ([53], p, 115). 
cx Le sperme et la moelle sont de m&me nature et contiennent le germe de la vie, stock6 et 
protdgt jalousement dans les parties dures du corps (. . .). La semence qui se renouvelle doit 
bien &re stock&! quelque part dans le corns : les capsules fermees des OS sont l’endroit 
ideal B ([53], p. 121). 

Les recherches d’OliviCro [54,55] illustrent bien I’importance des representa- 
tions des elements du corps humain dans le don d’organes. Oliviero a defini, dans 
ce champ d’etudes, la subjectivation qui est le processus par lequel les sujets 
attribuent une subjectivite aux differents materiaux biologiques, c’est-a-dire 
comment ils les personnalisent, comment les sujets incarnent et s’incament dans 
ces mat~~aux, c’est ce qu’il appelle la << fonction d’inc~ation B. La disponibi- 
lit6 des materiaux depend du degm de subjectivation. Plus ils sont subjectives, 
moins ils sont disponibles pour leur communication sociale. Les organes et tissus 
constitues de cellules somatiques (par opposition a ceux constitues de cellules 
germinales) que l’on donne de son vivant (par opposition a ceux qu’on donne 
apres sa mort) sont les materiaux les plus communicables. La moelle osseuse et 
plus largement les CSH font par-tie de cette catkgorie d’organes et de tissus qui 
circulent le plus facilement d’un individu a l’autre. 

De nouvelles etudes restent necessaires pour mieux comprendre les enjeux 
psychiques du don de moelle et pour proposer des prises en charge psychothe- 
rapiques individuelles et/au familiales adaptees, en n’oubliant pas le donneur, qui 
rentre dans un processus therapeutique organise pour un autre que lui. 

Pour finir, il faut rappeler que le developpement actuel important des greffes de 
CSH issues de sang de cordon ombilical, dont on peut entrevoir la complexite 
des enjeux anthropologiques et psychiques, ouvre un vaste champ de recherches 
qu’il importe de debuter rapidement pour en restituer les resultats a l’ensemble 
des acteurs impliques par cette technique. 
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