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Culture et socigte

Quand aider ne suffit pas

Un foie destine ä une transplantation ä l'höpital de la Charity ä Berlin.

Photo: Keystone/Laif/Dominik Butzmann

Une etude lausannoise se penche
sur le role des organisations
de patients dans le debat sur le
don d'organes. Sa conclusion
intermediate: sans une
alliance forte, difficile d'avoir
une influence politique.
Par Irene Dietschi

AGIR,
A Coeur Ouvert ou encore

PromOrgane sont des organisations

de patients qui s'engagent
en Suisse romande pour le don

d'organes. En medecine, les patients jouent
un role toujours plus actif. lis sont un mo-
teur de la recherche clinique, se mettent
en reseau avec des partenaires de l'indus-
trie et agissent en lobbyistes au niveau
politique. Les organisations qui militent pour
le don d'organes profitent-elles aussi de

cette tendance?
Une etude interdisciplinaire,dirigee par

Raphael Hammer, sociologue ä la Haute
Ecole de Sante Vaud, ä Lausanne, se penche
sur cette question. Vincent Barras, histo-
rien ä l'lnstitut universitaire d'histoire
de la medecine et de la sante publique, et
Manuel Pascual, du Centre de transplantation

d'organes du CHUV, sont egalement
de la partie. L'etude analyse, d'un cote, sur
la base de documents historiques,
comment le don d'organes s'est mue en Suisse

en revendication sociopolitique. Ces
documents proviennent d'archives d'höpitaux,
de celles de Swisstransplant, de revues
medicales et de la presse grand public.
D'un autre cote, les chercheurs etudient
le röle des organisations de patients, en se

concentrant sur la Suisse romande.
Les resultats intermediaires sont plutot

decevants. «Apparemment, ces organisations

n'arrivent pas ä conferer une visibility

au don d'organes et ä se montrer aussi
efficaces que le Conseil positif (un comite
de defense des interets des personnes at-
teintes du VIH, ndlr), par exemple», resume
Raphael Hammer, directeur de l'etude.
Les quinze associations interviewees sont
toutes tres engagees. Elles s'occupent des

personnes concernees, organisent des

camps de vacances, des concerts et des

events, elles envoient des newsletters ä

l'interne ou sensibilisent le public sur

des stands. Pourtant, elles n'ont presque
aucune influence sur le debat 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 limite
au niveau local, et les collaborations restent
rares. Les plans d'une organisation faitiere
nationale ont echoue il y a des annees. Ce

choix de faire cavalier seul est souvent du
au vecu personnel des individus concernes.
Le fondateur et president d'A Coeur Ouvert
a ainsi declare aux chercheurs qu'il s'en-

gageait pour rendre le cadeau du don. «J'ai

re^u de l'aide, il est done logique pour moi
d'aider les autres.»

Disaccords sur la Strategie
Une noble attitude. Toutefois, sur le terrain
politique, un lobbying habile reste de mise.
Raphael Hammer suppose que le succes
de l'organisation Conseil positif repose sur
le caractere uni de la communaute - des

seropositifs soutenus par un mouvement
homosexuelbien organise - dans la defense
de ses revendications. Les choses sont dif-
ferentes dans les associations qui militent
en faveur du don d'organes. Les conditions
pour qu'elles puissent serrer leurs rangs

font defaut, et il y a aussi des disaccords
sur les questions strategiques. Certaines
personnes interviewees soutiennent la
«solution du consentement» prevue par
la loi suisse sur la transplantation. Les or-
ganes d'une personne decedee ne sauraient
etre preleves que si le consentement a
ete explicitement donne. D'autres, en
revanche, sont partisans de la «solution de la
pure opposition», ou un silence est inter-
prete comme un consentement.

Il existe quand meme un denominates
commun. La plupart des organisations cri-
tiquent la politique neutre et prudente de la
Confederation en matiere de don d'organes.
A leurs yeux, la devise de la campagne ac-
tuelle - «Avez-vous deja ete confronte avec
la thematique du don d'organes» - ne va pas
assez loin. «En matiere de don d'organes, la
neutrality ne signifie rien», a releve une
des personnes interrogees. Les statistiques
miserables du don d'organes en Suisse
semblent lui donner raison.

Irene Dietschi est journaliste scientifique libre.
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