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Culture et société

Quand aider ne suffit pas

Une étude lausannoise se penche
sur le role des organisations

de patients dans le débat sur le
don d’organes. Sa conclusion
intermédiaire: sans une

alliance forte, difficile d’avoir
une influence politique.

Par Iréne Dietschi

GIR, A Cceur Ouvert ou encore

PromOrgane sont des organisa-

tions de patients qui s’engagent

en Suisse romande pour le don
d’organes. En médecine, les patients jouent
un role toujours plus actif. Ils sont un mo-
teur de la recherche clinique, se mettent
en réseau avec des partenaires de l'indus-
trie et agissent en lobbyistes au niveau po-
litique. Les organisations qui militent pour
le don d’organes profitent-elles aussi de
cette tendance?

Une étude interdisciplinaire, dirigée par
Raphaél Hammer, sociologue a la Haute
Ecole de Santé Vaud, a Lausanne, se penche
sur cette question. Vincent Barras, histo-
rien a llInstitut universitaire d’histoire
de la médecine et de la santé publique, et
Manuel Pascual, du Centre de transplan-
tation d’organes du CHUV, sont également
de la partie. Létude analyse, d'un coté, sur
la base de documents historiques, com-
ment le don d’organes s’est mué en Suisse
en revendication sociopolitique. Ces docu-
ments proviennent d’archives d’hépitaux,
de celles de Swisstransplant, de revues
médicales et de la presse grand public.
D'un autre cdté, les chercheurs étudient
le role des organisations de patients, en se
concentrant sur la Suisse romande.

Les résultats intermédiaires sont plutdt
décevants. «Apparemment, ces organisa-
tions n’arrivent pas a conférer une visibi-
lité au don d’organes et 4 se montrer aussi
efficaces que le Conseil positif (un comité
de défense des intéréts des personnes at-
teintes du VIH, ndlr), par exemple», résume
Raphaél Hammer, directeur de l'étude.
Les quinze associations interviewées sont
toutes trés engagées. Elles s'occupent des
personnes concernées, organisent des
camps de vacances, des concerts et des
events, elles envoient des newsletters a
linterne ou sensibilisent le public sur
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des stands. Pourtant, elles n'ont presque
aucune influence sur le débat public. En
termes de finances et de personnel, la
plupart d’entre elles n'ont que peu de res-
sources, et leurs actions reposent sur l'ini-
tiative de quelques membres.

Leur engagement est par ailleurs limité
au niveau local, et les collaborations restent
rares. Les plans d’une organisation faitiére
nationale ont échoué il y a des années. Ce
choix de faire cavalier seul est souvent di
au vécu personnel des individus concernés.
Le fondateur et président d’A Coeur Ouvert
a ainsi déclaré aux chercheurs qu'il s’en-
gageait pour rendre le cadeau du don. «J’ai
recu de l'aide, il est donc logique pour moi
d’aider les autres.»

Désaccords sur la stratégie
Une noble attitude. Toutefois, sur le terrain
politique, un lobbying habile reste de mise.
Raphaél Hammer suppose que le succés
de l'organisation Conseil positif repose sur
le caractére uni de la communauté - des
séropositifs soutenus par un mouvement
homosexuel bien organisé - dans la défense
de ses revendications. Les choses sont dif-
férentes dans les associations qui militent
en faveur du don d’organes. Les conditions
pour quelles puissent serrer leurs rangs
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Un foie destiné a une transplantation & hopital de la Charité a Berlin.

font défaut, et il y a aussi des désaccords
sur les questions stratégiques. Certaines
personnes interviewées soutiennent la
«solution du consentement» prévue par
la loi suisse sur la transplantation. Les or-
ganes d'une personne décédée ne sauraient
étre prélevés que si le consentement a
été explicitement donné. D’autres, en re-
vanche, sont partisans de la «solution de la
pure opposition», oit un silence est inter-
prété comme un consentement.

1l existe quand méme un dénominateur
commun. La plupart des organisations cri-
tiquent la politique neutre et prudente de la

.Confédération en matiére de don d’organes.

A leurs yeux, la devise de la campagne ac-
tuelle - «Avez-vous déja été confronté avec
la thématique du don d’organes» - ne va pas
assez loin. «En matiére de don d’organes, la
neutralité ne signifie rien», a relevé une
des personnes interrogées. Les statistiques
misérables du don d'organes en Suisse
semblent lui donner raison.

Iréne Dietschi est journaliste scientifique libre.
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