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Chapitre 9

La mobilisation des
associations: soutenir les
malades et le don d’organes

Raphaél Hammer et Francois Kaech

Apres avoir décrit de quelle maniére les acteurs associatifs per-
coivent le don d’organes en tant que probléme public, il convient de
s’interroger sur leurs actions menées concrétement et sur le sens de
leur engagement. Les buts affichés par les associations (dans leurs
statuts, leur journal interne ou sur leur site internet) ne donnent
qu’une indication générale de leur mission et sont insuffisants pour
comprendre de pres leurs domaines d’action et le role qu’elles jouent.
La prise en compte de I’expérience des responsables et membres
d’associations est nécessaire a un double titre. D’abord parce que les
activités effectivement accomplies ne correspondent pas forcément
aux buts formels de I'association. Quelle qu’en soit la raison, il peut
y avoir un écart, plus ou moins important, entre I’ambition ou I'idéal
qui fonde la raison d’étre d’un collectif et ce que ce dernier met réel-
lement en ceuvre. Ensuite, les propos des acteurs associatifs revétent
un double statut puisqu’ils peuvent s’exprimer comme porte-parole
du collectif et/ou a titre individuel®®*. Les données d’entretiens
permettent ainsi de documenter ou compléter des informations
relatives a I’association en tant que telle (mode de fonctionnement,

594 Buton 2005.
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composition, activités...), mais donnent aussi acceés au point de vue
de Iinterviewé sur le role joué par son association. Cette dualité est
d’autant plus pertinente dans notre cas que les objectifs et activités
des associations ne concordent pas nécessairement avec la maniere
dont nos interlocuteurs situent les enjeux actuels de la cause du don
d’organes (voir chapitres 7 et 8).

Ce chapitre analyse dans un premier temps les stratégies et
actions associatives concrétement réalisées, sans chercher a en
rendre compte de maniére détaillée pour chacune des associations,
ni a les évaluer a Paune des buts affichés. Dans un deuxiéme temps,
nous examinerons le role joué par les associations par rapport a la
problématique du don d’organes en considérant les obstacles qu’elles
rencontrent et les limites de leur capacité d’action.

9.1 Stratégies et activités

La diversité des activités réalisées par les associations renvoie
schématiquement a trois grands objectifs: soutenir les patients sur
le plan psychosocial et leur apporter une aide matérielle; informer
et sensibiliser le public sur le don d’organes; et améliorer la prise
en compte du don d’organes dans les politiques publiquess®s. Alors
que laide (premier objectif) implique surtout des activités et des
prestations tournées vers les membres du collectif, I'information du
public et la mobilisation au niveau politique supposent des actions
dans la sphere publique. Loin d’étre exclusifs, ces objectifs sont sou-
vent complémentaires. Cela est particulierement vrai pour les deux
premiers puisque nombre d’associations sont engagées a la fois sur
le soutien aux membres et sur la promotion du don dans la société
— certaines mettant la priorité sur ’'un ou lautre type d’activités.

Le soutien aux membres

«Notre devoir c’est d'accompagner ces gens qui sont transplantés,
ils peuvent venir chez nous avec leurs problemes, on peut discuter,
on peut donner des informations [...] si on arrive a aider quelqu’un,

595 Cette typologie a été brievement décrite dans Kaech et al. 2015.
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c’est tout ce qu’il faut » (Gilles, AG, comité). L’aide aux membres se
présente sous des formes diverses et répond a des attentes de nature
psychosociale, voire identitaire, d’informations pratiques ou encore
de soutien matériel et financier.

L'entre-soi et le soutien psychosocial

Une fonction primordiale de la vie associative consiste dans l’or-
ganisation d’activités favorisant I’entre-soi, c’est-a-dire la rencontre
de personnes partageant une méme condition et ayant traversé des
épreuves similaires. Faire partie d’une association permet de se
retrouver entre patients transplantés mais aussi entre patients traités
en dialyse, une partie d’entre eux étant inscrits sur la liste d’attente
pour une greffe. Si le développement des liens sociaux est relevé par
la majorité des associations, il est plus particuliérement revendiqué
au sein des associations de patients insuffisants rénaux et transplan-
tés. Ce président affiche «le bien-étre de nos membres » comme une
priorité qui implique disponibilité d’écoute et sollicitude: « dans les
relations que I’on entretient avec les patients qui sont nos membres,
en termes de soutien psychologique, de soutien des conjoints, des
familles... s’il y a quelqu’un qui me dit [...] “Il y a quelque chose
qui ne va pas ces temps, est-ce que je peux venir te voir?”, alors
bien sr et on discute, alors ¢a on fait» (Jean, AR, comité). Parfois,
les responsables de quelques associations prennent les devants et
rencontrent des patients non membres afin de se faire connaitre et
de connaitre leurs besoins éventuels, par exemple en rendant visite
aux malades dans les centres de dialyse.

Dans cette logique d’entraide, la plupart des associations mettent
régulierement sur pied des activités permettant aux membres de
partager leurs expériences et de se divertir a 'occasion d’excursions,
de sorties culturelles, de repas, etc. — activités qui ont lieu lors des
assemblées générales mais aussi a des moments spécifiques; «on se
retrouve au restaurant, on parle ensemble, c’est quelque chose de
trés intime [...] et Papéritif c’est aussi un endroit ou I'on peut parler
de ses probléemes et échanger nos expériences, par exemple autour
des médicaments, cet aspect d’échange a une grande importance »
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(Gilles, AG, comité). L’un des membres évoque le cOté «rassu-
rant» de pouvoir discuter avec d’autres patients de leur vécu de la
transplantation, qu’il s’agisse de I’aspect somatique, psychologique,
professionnel ou encore conjugal: « Au début on est assez content
de faire partie de... on rencontre des gens qui ont déja quelques
années, comment ils vivent ca et... savoir s’ils ont les mémes petits
inconvénients qu’on a... c’est réconfortant... des choses comme ¢a,
et puis les accompagnants... le vécu d’un conjoint de transplanté
est plus dur que celui du transplanté, beaucoup plus dur » (Patrick,
AG, membre). A 'occasion de ces activités de sociabilité, I'entre-soi
et I’entraide se nourrissent mutuellement. Exemple parmi d’autres,
le compte rendu de 'une des «rencontres automnales régionales »
témoigne de 'importance des relations interpersonnelles pour la
«culture » et I'identité de I’association

«Les nouvelles amitiés se nouent puis se cultivent par le dialogue, ’échange
d’expériences, le temps offert aux autres, la convivialité, la joie de se
retrouver, I’écoute, le fait de s’insuffler mutuellement courage et confiance,
de montrer de la joie de vivre et de la reconnaissance et surtout par le rire.
Ce sont parfois de petits riens qui font le plus d’effet. Quel bonheur pour un
membre de P’association de longue date qui ne se porte pas bien de recevoir
une carte signée de tous qui lui redonne courage et envie de vivre, de voir
que P’on pense a lui en tout temps. Quel réconfort pour le partenaire d’un
membre défunt d’étre également invité aux manifestations de I’association
et d’étre entouré dans son deuil®®. »

Le récit de ’'un des interviewés — un transplanté d’une trentaine
d’années — illustre la diversité des attentes et des formes de soutien
liées a 'appartenance d’une association. Il met d’abord en exergue
le bénéfice qu’il tire de Pexpertise d’autres transplantés; «il y a le
partage des informations... essentiel! Parce que... qui sait mieux
qu’un transplanté pour nous donner ce genre d’information ? Tres
certainement pas le corps médical, jusqu’a un certain point pour
tout ce qui est trés pointu, la OK, aucun doute, mais pour tout ce qui
est quotidien... je fais un petit coup de fil, voila: “Comment tu ferais
a ma place?”, ne serait-ce que pour des questions d’assurance ou

596 Bulletin de I'AST, n° 38, novembre 2011, 5-7.
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beaucoup plus...» (Sébastien, AG, membre). Le savoir des patients
couvre aussi des aspects liés aux stratégies thérapeutiques et a la
prise en charge médicale; « cela permet de croiser aussi les regards et
cela ouvre a de nouvelles perspectives... » (Sébastien, AG, membre).
Au-dela du soutien pragmatique, Sébastien souligne également des
liens précieux de solidarité les uns envers les autres; «il y a un suivi
aussi... ¢a, C’est super, il y a vraiment un filet qui fait du bien... on
sait que lui va un peu moins bien, alors on se soucie, on lui lance
un coup de fil, le transplanté rénal ici a Geneéve, il va un peu moins
bien en ce moment... ce co6té humain fait énormément de bien, une
fois de plus il supporte... c’est quelque chose sur lequel on s’appuie. »
Le méme interviewé montre que ’association de transplantés peut
s’apparenter a une communauté basée sur des valeurs fortes de com-
préhension mutuelle et d’empathie réciproque: « C’est pas facile!
Parce que c’est quand méme une atteinte... on a traversé des étapes
difficiles, et qui peut mieux comprendre qu’un transplanté? Il y a
beaucoup d’estime et de réciprocité, de respect [...] c’est quelque
chose en arriere-fond qui fait beaucoup de bien de savoir qu’il y a
cette association et les membres. »

597 quoffre le

Enfin, Sébastien évoque I'identification aux pairs
cadre associatif: pouvoir évaluer sa « normalité », son état de santé,
ses capacités et sa situation professionnelle en se comparant a autrui.
«Se dire... dans quelle mesure les gens sont limités ou pas dans
leurs activités au quotidien, est-ce que celui-la il travaille, est-ce que
celui-1a il ne travaille pas [...] j"ai une rente a ’AT a 50 % et je pense
que ce sera toujours comme ¢a, méme si cela va extrémement bien,
mais cela permet de se positionner aussi... est-ce que je suis dans le
faux, est-ce que je suis dans le juste... ne serait-ce que se comparer
[...], comparer des trajectoires de vie et de dire: “Ah, il arrive a faire
tout ca, eh bien, je devrais en étre capable”, ¢a c’est quelque chose
que je ne retrouve nulle part ailleurs. » Le cas de Sébastien montre
parfaitement que I’entraide peut étre un besoin latent ou une attente
forte des membres qui se concrétise essentiellement a travers la
participation a la vie associative.

597 Colinet 2013.
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Le soutien psychosocial en réponse a des demandes indivi-
duelles constitue rarement une activité structurée et officielle des
associations. Si certains interviewés participent a des groupes de
parole organisés dans le cadre de I’association, c’est le plus souvent
de maniére informelle et occasionnelle que les acteurs associatifs
apportent une aide morale a des patients redoutant la perspective
d’une transplantation ou vivant difficilement Pattente d’un nouvel
organe. Ce transplanté évoque le cas d’'un malade indécis face a
I'opportunité de se faire opérer; «on a discuté une heure, une heure
et demie, le temps qu’on était la-bas [a ’hopital] [...] ce qu’on a
traversé, et ouvertement on lui dit aussi le pour et le contre, je lui
dis, il y a ces médicaments, il faut faire attention, aprés tu auras une
vie plus hygiénique pour étre mieux, pour ton bien et tout ¢a [...] a
la fin il s’est fait opérer, il m’a revu, il m’a dit “merci” » (Carlo, AG,
membre).

Le sport: un repére de normalité individuelle

Les activités sportives jouent un role particulier dans le soutien
psychosocial que recherchent certains membres®®®. Outre les ren-
contres interpersonnelles, le divertissement et les voyages, I'intérét
du sport réside dans les bénéfices médicaux d’une activité physique
réguliere pour la récupération et le maintien en forme aprés une
transplantation®®®. La pratique du sport dans un cadre associa-
tif, avec des pairs, constitue aussi une source de motivation pour
reprendre ou commencer une activité physique. Pour certains, il
s’agit d’'une opportunité de se prendre en charge; «¢a m’a permis de
continuer une activité sportive, plutot que de se laisser aller, parce
que des fois il faut quand méme un peu se bousculer [...] c’est des
objectifs [les compétitions], ca nous permet de rester en forme, enfin,
pour moi» (Sylvie, AG, membre).

598 Rappelons que la section sport de I'AST est spécialisée dans I'organisation d'activités
sportives et de compétitions internationales réunissant des participants transplantés.
D’autres associations proposent également des activités en lien avec le sport ou
I'exercice physique mais a une échelle plus locale et ponctuelle.

599 Sur le plan médical, I'activité physique contribue notamment a entretenir la santé du
nouvel organe et a réduire les effets secondaires liés aux médicaments immunosup-
presseurs, tels que la prise de poids.
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Un autre bénéfice majeur souligné dans les entretiens réside
dans la construction d’une identité positive de soi-méme. Au-dela
de la pratique du sport en tant que telle, 'ambiance et le profil des
personnes rencontrées sont mis en avant. L’entre-soi des activités
sportives permet d’échapper en partie a I’identité de « patient » des
lors que la condition de transplanté n’est pas au centre des discus-
sions; «on ne parle pas tous de greffes, certains, oui, mais pas tous,
c’est quand méme plus ouvert... » (Sylvie, AG, membre). Pour Sylvie
comme pour d’autres, pouvoir cotoyer des transplantés actifs, en
bonne santé, dans le cadre des compétitions constitue une forme
d’espoir et une parenthése dans 'univers quotidien de la maladie;
«ce sont des gens qui ont fait des choses, ils ne se sont pas repliés
sur eux-mémes [...] ¢ca donne un coup de pouce pour se relever de
ce carcan [...] alors [c’est] tout positif. » Le contexte du sport évacue
pour un temps les aspects médicaux, les difficultés psychosociales et
les soucis de santé. Il représente un horizon encourageant du sort de
transplanté et agit comme une émulation ; « cela me tire vers le haut,
¢a me tire de voir tous ceux qui ont participé, des sportifs... c’est une
association, moi, qui vraiment me porte » (Sébastien, AG, membre).
Relevons enfin que les camps de ski pour enfants transplantés s’ins-
crivent a la jonction de I’entre-soi et du soutien psychosocial d’un
cOté, et de Paffirmation des vertus de I’activité physique sportive de
autre coté. Lobjectif est en effet de donner 'occasion a ces enfants
(et leurs familles) de nouer des liens d’entraide, et surtout de leur
permettre de développer leur personnalité et de se prouver qu’ils
sont des enfants comme les autres. Lorganisatrice de ces activités
souligne le bénéfice psychologique sur les participants; «les enfants
qui viennent chez nous sont traités par leurs parents comme s’ils
étaient faits en verre, ils sont couvés, ils ont peur... et quand ils
partent de chez nous, ils ont changé, ils repartent plein de vie, ils
ont plein de projets [...] la différence que nous faisons a la vie de ces
jeunes compte beaucoup pour moi» (Nadia, FD, comité).

Si elle peut offrir des avantages similaires a ceux d’autres acti-
vités associatives (vie sociale, partage d’expériences, de conseils ou
d’informations pratiques), pour certains membres, la spécificité du
sport, de surcroit de compétition, réside dans le fait qu’il représente
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un puissant marqueur de normalité et de qualité de vie. En outre,
le statut de sportif constitue le point de référence identitaire de
nombreux responsables et membres associatifs, au-dela de celui de
transplanté®®. Nous montrons plus loin que la mise a distance de
I'image du «transplanté malade » vise aussi a modifier la représen-
tation sociale du transplanté.

L'aide concreéte

Le soutien des associations prend aussi la forme d’une aide
concrete et pratique. Il peut s’agir d’une aide administrative, consis-
tant a fournir des informations pour guider les patients dans leurs
démarches avec les assurances maladie notamment, et pour les
orienter vers les services adéquats, qu’il s’agisse de services sociaux
ou d’adresses de professionnels de santé, comme des diététiciens.
Des coups de main pour chercher un appartement par exemple ou
d’autres petits services ponctuels sont aussi évoqués par certains
acteurs associatifs. [’aide concreéte revét aussi une forme matérielle,
a linstar des associations qui possédent des véhicules destinés a
transporter les malades dans les centres de dialyse ou des trans-
plantés lors de leurs visites médicales dans les centres hospitaliers
éloignés. Il s’agit aussi de mettre a disposition des appartements
pour accueillir les familles de patients venant de subir une transplan-
tation ou de louer un chalet a la montagne pour les membres et leurs
proches. Dans la mesure de leurs moyens, certaines associations
proposent une aide financiére, en lien notamment avec des frais de
santé qui ne seraient pas pris en charge par ’assurance maladie,
ou pour payer les dialyses lors de vacances a I’étranger, sous forme
de prét ou de don. L’aide financiére, rappelons-le, est en partie a
'origine de la création de plusieurs associations: «Les insuffisants
rénaux devaient faire des dialyses, et quand ils allaient a I’étranger,
les caisses maladies ne payaient pas d’avance, elles ne prenaient pas

600 Limportance de la dimension identitaire pour la mobilisation collective en général a été
soulignée dans la littérature: «la capacité d'un groupe a se doter d'une identité forte
et valorisante - flt-elle imaginée — constitue une ressource de premiére importance
pour que ses membres intériorisent une vision de leur potentiel d'action [et] que le
collectif s'affirme dans I'espace public [...]» (Neveu 2015a, 80).
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en charge, donc il y a un fonds qui a été constitué pour aider et
faire des avances aux gens qui prenaient des vacances en faisant des
dialyses, au départ, c’était un aspect important » (Jean, AR, comité).

Certaines associations transmettent également des informations
utiles a leurs membres par le biais d’un journal interne, d’un rap-
port d’activités étoffé ou de 'organisation de conférences®. Elles
concernent par exemple les statistiques ou les aspects [égaux du don
d’organes, le droit du travail ou de I’assurance invalidité. Mais ce
sont les probléemes de santé et les aspects médicaux liés a la trans-
plantation qui sont le plus souvent abordés: outre des conseils de
santé, des informations relatives aux médicaments, aux traitements
immunosuppresseurs, a une maladie particuliére ou encore au suivi
médical®2, [’éducation thérapeutique a proprement parler constitue
cependant une activité trés marginale des associations.

Sans exclure pour autant des actions d’information et de promo-
tion du don d’organes, ’entraide au sens large constitue la mission
principale de plusieurs groupements. Tel président qualifie son asso-
ciation de «caritative » et revendique pleinement, comme d’autres, le
caractere local (c’est-a-dire cantonal) de son engagement: «ce a quoi
elle sert, c’est de donner des petits coups de pouce a gauche, a droite
[...] notre association, on I’a faite autour de I’aide chez nous, pour les
personnes d’ici» (Pierre, AR, comité). Un autre président souligne:
«Notre but [est] d’aider nos membres quand ils ont des probléemes,
dans des moments de dépression, de les soutenir moralement, et
puis dans la mesure du possible financiérement » (Thomas, AR,
comité). Pimportance du soutien large aux patients concerne aussi
certaines fondations: «Cette fondation n’est pas faite que pour la

601 C'est le cas notamment de I'’AST qui met sur pied chaque année depuis 2003 (initia-
lement sous I'égide des As de Coeur), en collaboration avec Swisstransplant et plu-
sieurs associations de patients, et avec le soutien d'entreprises pharmaceutiques, un
«Symposium pour transplantés», dans lequel des aspects médicaux, psychologiques,
sociaux ou juridiques de la transplantation sont abordés par des spécialistes.

602 Le Bulletin de 'AST et le Journal de la SSPIR donnent un bon apergu des themes traités en
lien avec latransplantation: la sexualité, la grossesse, I'alimentation, le sommeil, le sport,
les voyages, la dialyse, les médicaments génériques, I'hygiene bucco-dentaire, la biopsie
du muscle cardiaque, I'acide mycophénolique ou encore la médecine régénérative.



308 Don et transplantation d'organes en Suisse

sensibilisation de la communication mais surtout pour apporter un
soutien sur le plan social, administratif » (Murielle, FD, comité).

Si les activités orientées vers les besoins des membres sont tres
diverses, elles ont pour point commun de chercher a faciliter le
vécu de la condition de transplantés ou de candidats a une trans-
plantation, en répondant a leurs difficultés, qu’elles soient sociales,
psychologiques, économiques, administratives ou matérielles. Le
retour a une qualité de vie quasi normale aprés une greffe constitue
en effet un défi non négligeable de réintégration socioprofessionnelle
et d’adaptation psychologique au nouvel organe®3. Ces différents
types d’aides font tres largement écho a la fonction traditionnelle
et historique des associations de soutien aux malades, en termes
de socialisation et de «réaffiliation sociale®», de partage d’expé-
riences, de transmission d’informations et de savoirs, permettant
aux patients de se prendre en charge (self belp) et d’intégrer leur
identité de malades®°®.

Informer et sensibiliser le public

D’information du public sur le don d’organes en tant que pra-
tique sociale et probleme de santé publique constitue un deuxieme
objectif majeur, affiché par toutes les associations (voir chapitre 6).
Certains responsables soulignent que la promotion du don d’organes
représente la principale raison d’étre de leur collectif, revendiquant
parfois «une différence de vocation » vis-a-vis des associations
ceuvrant dans Iaide et le soutien aux membres; «nous on n’est pas
une association de greffés, on est une association qui promeut le don
d’organes » (Bernard, AG, comité). La responsable d’un autre collec-
tif insiste sur la différence entre ses activités tournées vers la cause
du don d’organes et les activités de soutien aux patients; « [notre
groupement] est pour la promotion du don d’organes et 'informa-
tion, ce n’est pas pour rencontrer des gens, etc., pour faire un club
de transplantés... pas du tout» (Adeline, AG, comité). Dans cette

603 Engle 2001, Neukom et al. 2012, Schulz et Kroencke 2015, Youngner 2003.
604 Ngatcha-Ribert 2012, 296.

605 Herzlich et Pierret 1991, Rabeharisoa et Callon 2000a.



La mobilisation des associations 309

optique, les associations organisent ou participent a des événements
trés divers afin de rendre la question du don d’organes davantage
visible dans Pespace public et présente dans les consciences indivi-
duelles. Sans prétendre a I’exhaustivité, nous mentionnons les acti-
vités et stratégies les plus significatives en lien avec cet objectif ®°®.

A des fréquences variables, quasiment toutes les associations
tiennent des stands d’information dans la rue, notamment lors de
la Journée nationale du don d’organes qui mobilise chaque année
depuis 1994 différents acteurs du don d’organes qui se coordonnent
pour assurer une visibilité dans de nombreuses villes. Des manifes-
tations ponctuelles sont aussi I’occasion pour certaines associations
de tenir un stand, telles que des événements sportifs (meetings
d’athlétisme, courses a pied, concours hippiques...), des braderies,
des marchés ou des concerts. Des stands sont également tenus en
dehors de manifestation particuliere dans des centres commerciaux
ou sur des places publiques. Plusieurs associations mettent égale-
ment sur pied des événements spécifiques de grande envergure et
au fort potentiel médiatique. Ces événements ont le plus souvent un
caractere sportif: tournoi de golf, match de football, régate, course
a pied ou a vélo, et compétitions de ski notamment, a I’instar des
jeux mondiaux d’hiver des transplantés. Dans un autre registre,
on peut mentionner la publication d’ouvrages relatant Pexpérience
d’un proche ou d’une personne transplantée, ainsi qu’un film sur le
don d’organes réalisé par Tackers, traduit dans plusieurs langues et
diffusé dans des classes d’école de divers pays. Quelques associations
se sont également investies dans des activités artistiques pour faire
parler du don d’organes (concerts de musique, piece de théatre,
concours littéraire ou de dessin, édition d’un recueil de poémes...),
ainsi que dans des événements a caractére symbolique pour témoi-
gner de la gratitude des receveurs vis-a-vis des donneurs et leurs
familles (plaque commémorative, arbre du souvenir...).

606 Nombre d'événements et manifestations organisés par les associations impliquent la
collaboration active d'autres acteurs, en particulier Swisstransplant et des hépitaux,
mais aussi d'autres associations de patients, les pouvoirs publics ou des partenaires
privés, pharmaceutiques par exemple. Par souci de concision, nous ne précisons pas
les partenaires et les soutiens des événements mentionnés dans cette section.
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Enfin, la plupart des associations sont actives dans lorgani-
sation de conférences ou soirées d’information, généralement en
collaboration avec un médecin ou une infirmiére impliqués dans
la transplantation. Si ces interventions publiques sont destinées a
la population tout-venant, elles visent particulierement les jeunes,
jugés davantage « réceptifs », par le biais d’exposés dans le cadre sco-
laire (lycées, colleges et écoles professionnelles) ou lors d’écoles de
recrues. A travers ces divers événements, les associations cherchent
certes a accroitre la visibilité sociale du théme du don d’organes,
mais aussi a favoriser leur propre visibilité aupres de la population
et de membres potentiels.

Les messages a faire passer

Prioritaire ou secondaire, objectif d’information et de sensi-
bilisation du public constitue un horizon commun de toutes les
associations. Cependant, ces notions sont rarement discutées ou
problématisées en tant que telles dans les discours des interviewés.
Les termes «information », « promotion» ou «sensibilisation » ne
font gueére 'objet d’une conceptualisation et sont souvent utilisés de
maniére équivalente par les acteurs associatifs. Néanmoins, I’ana-
lyse des entretiens fait ressortir plusieurs modalités des messages
qu’ils cherchent a faire passer dans la population.

Lobjectif des stands d’information et des conférences publiques
consiste a faciliter le dialogue sur le don d’organes, considéré comme
mal connu et trop peu visible. Pour une part, les échanges avec la
population visent a transmettre des faits sur I’activité de transplan-
tation et le don d’organes, et 4 mieux faire connaitre un domaine
de la médecine souvent chargé de représentations erronées et sus-
citant des craintes et des réticences, comme nous Iavons souligné
au chapitre précédent. Leffort d’information du public revét alors
une dimension didactique; «c’est cela que I'on essayait d’inculquer
aux gens: les connaissances médicales, leur expliquer comment on
fait une opération du cceur, une opération du foie, des reins, une
opération du pancréas, etc. donc on essayait d’expliquer » (Claude,
AG, comité). Il s’agit aussi d’apporter des réponses relatives au cadre
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éthico-légal et aux conditions médicales du préléevement (critéres
pour étre donneur, anonymat, gratuité, respect du corps...). Dans
le registre des peurs et des « fantasmes », la nécessité de « rassurer »
le public est omniprésente, notamment par rapport au diagnostic de
la mort cérébrale qui, aux dires de nombreux interviewés, suscite
des doutes; « beaucoup de gens ne savent pas qu’un moment donné,
ce sont des neurologues qui viennent et qui ne travaillent pas pour
’unité de transplantation, ¢a, c’est quand méme fondamental, alors
¢a évidemment il faut 'expliquer aux gens» (Daniel, AG, comité).
Les rencontres et échanges directs avec la population visent aussi a
souligner 'importance du don d’organes et de la problématique de
la pénurie, ainsi que ses conséquences pour les malades (nombre de
déces sur liste d’attente, durée de I’attente pour recevoir un nouvel
organe...). Plusieurs arguments déployés refletent ceux des milieux
officiels de la transplantation, a I'instar du risque épidémiologique:
«I’argument principal c’est quand méme de dire que vous avez, entre
guillemets, plus de chances d’avoir besoin d’un organe que d’en
donner un» (Laurent, FD, membre). Il s’agit donc de faire passer
le message que tout un chacun est concerné par I’éventualité de
recourir a une transplantation, a titre personnel ou pour un proche.

La diffusion de la carte de donneur constitue un autre aspect
important des activités associatives. Le nombre de cartes distribuées
est souvent brandi comme la marque du succes de leur role; «je
pense que dans le [canton], on a fait une bonne propagande, pendant
en tout cas six, sept ans, je suis stir que 'on a le 60 % des personnes
qui ont leur carte de donneur » (Pierre, AR, comité). La promotion
de la carte de donneur rejoint lobjectif des instances officielles
et des professionnels de la transplantation: favoriser ’expression
de Pautodétermination de chacun et éviter le poids d’une décision
difficile a ses proches dans une situation de don potentiel.

Enfin, la qualité de vie retrouvée grace a la technique de la
transplantation constitue ’un des messages déterminants a faire
passer aupres du public; «de les sensibiliser sur le fait qu’on peut
quand méme vivre avec... ¢a permet quand méme a des gens de

vivre mieux, comme moi disons... simplement avec un don qui ne
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coute pas grand-chose » (Laurent, FD, membre)%°7. Tel est égale-
ment ’objectif du film produit par 'une des associations: «si on
peut dire: “On est encore 1a, on a fait ca, ca et ¢a, tout va bien,
voila mes petits-enfants” [montrer que la vie continue] oui, c’est un
theme que j’utilise souvent quand je fais des présentations » (Nadia,
FD, comité). Le sport, nous y revenons ci-apres, et plus encore les
exploits sportifs permettent de montrer ’efficacité de la transplanta-
tion au public, comme le relatent fréquemment les bulletins d’asso-
ciations®®, La «facilité » et la beauté du geste du don sont aussi
des éléments soulignés dans les discussions avec la population. Le

809 et que chacun est un

message que le don d’organes sauve des vies
bienfaiteur potentiel est central: « Je dis qu’on a la possibilité chacun
sans étre médecin de sauver la vie de plusieurs personnes si quelque
chose nous arrive. C’est magnifique... » (Nadia, FD, comité).

Pour résumer, les visées principales des acteurs associatifs en
matiére d’information sont les suivantes: faire connaitre le don
d’organes dans ’espace public et rendre la question plus visible
socialement, augmenter le niveau de connaissances de la population
sur la transplantation, rassurer et rectifier certaines croyances,
faire prendre conscience de la pénurie d’organes comme probleme
de santé publique, montrer 'efficacité et la noblesse du geste, ou
encore inciter tout un chacun a la réflexion. S’inscrivant globalement

607 Montrer lavaleur thérapeutique de la transplantation et la qualité de vie qui en découle
n'est pas un argument propre aux associations, mais un élément central de 'ensemble
des discours publics de sensibilisation sur le don d'organes. Par exemple, la maniéere
dontla Transplant Cup de 2008, sous forme de régate, est mise en avant dans le bulletin
de Swisstransplant s'inscrit dans cette logique: «Cet événement sportif a de nouveau
été en mesure de sensibiliser un large public au don d'organes et de proposer aux par-
ticipants une manifestation sportive pleine de joie de vivre, de plaisir et d'espoir de voir
“en vrai” les succes de la transplantation grace au don d'organes» (Swisstransplant
News, septembre 2008, 13).

608 «L'édition 2007 du Marathon de la Jungfrau, qui se courra le 8 septembre I'année
prochaine, sera l'occasion d'attirer I'attention du public sur le don d’organes, en
montrant que le don d'organes, loin d'assurer la simple survie d'un malade, lui offre
un nouveau départ avec une qualité de vie excellente qui rend possibles des perfor-
mances extraordinaires» (Bulletin de 'AST, n° 26, ao(t 2006, 12).

609 Omniprésent au niveau international dans les discours institutionnels et les cam-
pagnes de promotion, le message du don de vie (gift of life) est au coeur de la construc-
tion culturelle contemporaine du don d'organes, comme nous I'avons évoqué dans
I'Introduction (Healy 2006, Moloney et Walker 2002).
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dans les fonctions attribuées a I'information (voir chapitre 8), ces
messages couvrent les trois orientations généralement associées
aux campagnes de santé publique: agir sur les connaissances de la
population, sur les attitudes et dispositions des individus, et enfin
sur leurs comportements ou pratiques®'®. Rappelons, a la suite des
chapitres précédents, que certaines stratégies concrétes d’encoura-
gement au don d’organes (la rhétorique du besoin personnel ou de
la souffrance des malades en attente...) ne font pas nécessairement
consensus parmi les acteurs associatifs.

Un travail de proximité indispensable

Si a bien des égards leurs messages sont similaires aux discours
des professionnels de la transplantation, la spécificité des associa-
tions réside dans leur travail de proximité auprés du public. Elles
sont nombreuses en effet a souligner I'importance du dialogue
direct avec les citoyens comme une dimension clé de leurs activités;
«chez nous, c’est quand méme le travail de proximité qui compte,
¢a j’en suis persuadée... on essaie de persévérer la-dedans, on est a
I’écoute... chaque fois que I’on fait des informations, il y a beaucoup
de monde qui vient... je pense que c’est dans ce sens que I'on arrivera
a leur faire comprendre que c’est comme toute maladie, cela peut
arriver a tout le monde » (Brigitte, AR, comité). Etre au contact
des gens, a I’écoute de leurs questions, pouvoir répondre a leurs
préoccupations, aller a la rencontre des plus jeunes lors d’exposés
dans le cadre scolaire, privilégier les échanges interpersonnels...
autant d’activités qui apparaissent comme une compétence propre
au milieu associatif. Cette proximité avec le public est d’autant plus
nécessaire que de nombreux interviewés la concoivent comme étant
a méme de surmonter les réticences de la population et d’encoura-
ger les donneurs potentiels. Le travail d’information réalisé sur le
terrain et les discussions individuelles sont jugés comme des moyens
essentiels de sensibilisation a la cause du don d’organes; «en amont,
les associations peuvent faire du travail positif aussi, parce que le
don d’organes, on Pexplique sur les stands... c’est trés peu connu,

610 Logan 2010.
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c’est une chose qu’il faut expliquer, il faut parler aux gens, parce
que sans dialogue c’est cuit! » (Claude, AG, comité). Plusieurs inter-
viewés livrent diverses anecdotes montrant que la communication
personnalisée et directe a permis de convaincre certains citoyens
du bien-fondé du don d’organes; « Je sais déja que des gens ont été
donneurs grice a certaines actions avec qui j’avais affaire, ¢a c’est
énorme pour moi» (Nadia, FD, comité).

En somme, si Pinformation du public doit étre améliorée, les
associations, grace au contact direct avec la population, reven-
diquent la capacité de faire avancer la cause du don d’organes;
« information, c’est la meilleure chose, mais cela doit se faire
dans les associations, au niveau cantonal, ce n’est pas au niveau
suisse » (Brigitte, AR, comité). Si ces propos dénotent la légitimité
de 'implication locale de plusieurs associations et surtout le peu
de crédit et de pertinence accordés aux campagnes d’information
(voir chapitre 7), la valorisation du travail de proximité se cristallise
aussi fortement dans le pouvoir du témoignage, au croisement des
opérations d’information et de sensibilisation (voir chapitre 8).

Témoigner pour la cause:
authenticité et normalisation de la figure du transplanté

Le témoignage des transplantés représente un élément central du
travail de proximité des associations et de légitimation de leur role.
Que ce soit a 'occasion d’exposés dans des écoles, de conférences
publiques, d’entretiens dans les médias ou de discussions dans la
rue, la plupart des interviewés évoquent dans des termes similaires
Iimportance de parler de leur expérience personnelle.

Les vertus attribuées au témoignage résident dans le fait de
(dé)montrer I’issue concréte d’un don d’organes en méme temps
que le bienfait médical d’une transplantation. A contre-courant
des stéréotypes d’une personne diminuée ou recluse, la valeur du
témoignage s’inscrit aussi dans la modification de I'image sociale
d’un transplanté en mettant en avant la normalité (retrouvée) grace a
un nouvel organe; «ce sont des gens qui dans la vie font du sport, ils
travaillent [...] ce sont vraiment des gens normaux, je pense que c’est
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cela qu’il faut vraiment communiquer, c’est la qualité de vie qu’on
regoit, c’est la vie que l’on recoit» (Gilles, AG, comité). ’exemple
concret et «vivant » de la réussite de la transplantation représente en
tant que tel un argument de promotion du don d’organes; «cela leur
fait voir que cela marche, que I'on n’est pas une moitié de légume,
il y en a beaucoup qui pensent que d’étre transplanté, c’est survivre
encore et que on n’a pas un niveau de vie excellent » (Stéphanie,
AR, comité).

Comme on I’a noté précédemment, la pratique sportive ou ’acti-
vité physique constitue fréquemment un marqueur public de norma-
lité®". A Pexemple des jeux mondiaux d’hiver des transplantés, les
compétitions sportives contribuent a faconner socialement la figure
du transplanté non comme une personne malade, invalide, diminuée
ou encore sédentaire, mais comme quelqu’un qui a retrouvé ses
capacités fonctionnelles; «¢a, c’est un bon modele de dire: “Je peux
faire des courses de ski [...] bien que je sois transplanté”... grace a la
transplantation on peut dire: “Ca, je peux faire” [...] le fait de voir
que des gens qui ont été transplantés peuvent bouger, vivre comme
tout le monde, méme faire un petit peu plus, ¢a c’est important »
(Léo, AG, membre). Pour cette responsable d’une association qui
organise des événements a caractére sportif, la valorisation de la
figure du transplanté s’inscrit dans une stratégie délibérée de com-
munication de I’efficacité de la greffe et de promotion du don; «on
a mis en avant les transplantés pour montrer que ces gens grace a
un don, ils vivent comme vous et moi [...] le but de tout ¢a [...] Cest
pour sensibiliser le public a la réflexion » (Murielle, FD, comité). Si
la pratique du sport peut constituer un critere personnel de norma-
lité de la vie aprés une transplantation, elle permet aussi de fagonner
une certaine image publique du transplanté qui revét un enjeu

611 Outre au sport et a l'activité professionnelle, le theme de la normalité est aussi adossé
ades activités quotidiennes et banales, comme l'illustre ce compte rendu d'une activité
de I'AST; «pour la sortie a I'est, nous étions accompagnés d'un journaliste et d'un pho-
tographe, qui voulaient faire un reportage sur des transplantés. C'est avec surprise
qu'ils ont constaté que nous ressemblions a “un groupe normal de randonneurs”. Oui,
il est merveilleux pour nous de pouvoir vivre “normalement” grace a un don d'organe.
Faire des excursions, découvrir des nouveautés, rencontrer des amis, danser [...]»
(Bulletin de I'AST, n° 44, novembre 2014, 15).
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important pour les acteurs associatifs. Le témoignage individuel
(médiatique ou non) représente ainsi une ressource de légitimation
du don d’organes comme pratique médicale et de normalisation
sociale du transplanté lui-méme®12,

Si Pexpérience personnelle peut en soi avoir valeur de promo-
tion, ce sont les émotions du témoignage qui donnent toute sa
signification et sa force a ’opération de sensibilisation: «rendre
concret » et «faire agir®®». Les émotions sont per¢ues comme le
vecteur privilégié d’une prise de conscience morale de 'importance
du don d’organes. Les parcours dramatiques des personnes greffées
se prétent particulierement bien a I'exploitation des sensibilités. Ce
transplanté cardiaque évoque ainsi les éléments enclins a susciter
I’empathie et 'admiration de ’auditoire lors de ses interventions
publiques: 'imminence de la mort et la figure du rescapé, la souf-
france, la lutte pour la (sur)vie, ’labnégation, I'incertitude, le destin
heureux. « Je cherche pas bien loin, je prends mon exemple, ce qui
s’est passé, je devais partir bien avant... le début de la liste d’attente,
parce que j’ai fait soixante-trois jours de coma, et puis soixante-huit
jours de soins intensifs d’une traite... il parait qu’ils ne misaient pas
5 centimes sur moi, mais bon ils ne m’ont pas eu... [...] c’est apres
que j’explique vraiment que j’avais pas envie de crever [...] je veux
faire comprendre aux gens qu’il arrive un certain moment ou il faut
prendre une décision, mais il faut réfléchir, il faut écouter le pour
et le contre, alors moi, c’est clair, je donne mon pour avec le récit »
(Bernard, AG, comité). Linstrumentalisation du registre pathémique
est ici parfaitement assumée; « c’est par le récit de ou j’ai passé [...]
les gens sortent le Kleenex et machin [...] il faut étre franc, cela ne
sert a rien de tourner autour du pot, il faut vraiment crocher les gens

612 Les progrées médicaux de la transplantation sont des facteurs déterminants qui condi-
tionnent en grande partie ce phénomene de normalisation, a I'exemple de I'hnémophilie
(Carricaburu 1993). Dans son voletindividuel, la normalisation du statut de transplanté
implique, comme pour nombre de maladies chroniques (Bury 1991), d'intégrer dans
la vie quotidienne les traitements et ses éventuels effets secondaires ainsi que ses
contraintes et précautions du point de vue de I'hygiene de vie, mais aussi d'intégrer le
nouvel organe dans son schéma corporel, de se réadapter dans la vie sociale, familiale
et professionnelle, ou encore d'identifier ses nouvelles capacités et limites physiques.

613 Traini et Siméant 2009.
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dans I’émotif, si vous les touchez pas avec ’émotif, cela ne va pas
toucher [...] et puis la les gens sur [le coup de] ’émotion se disent:
“Quais, c’est vrai on ne peut pas laisser tomber”, et c’est vrai qu’on
n’a pas le droit de laisser crever les gens comme ¢a... » (Bernard, AG,
comité). Lexpérience personnelle du don d’organes peut ainsi faire
'objet d’un «travail émotionnel » au sens ou les émotions mobilisées

dans le témoignage constituent un répertoire d’actions®™*

, y compris
dans la presse grand public®'s. Selon Neveu, «le privilege donné
au ressort émotionnel est la marque d’entrepreneurs de cause peu
professionnels, de séquences émergentes de problémes®® ».

Pour beaucoup d’interviewés, la force de la parole du patient tient
dans l'authenticité et la singularité de ’expérience de celui ou celle
qui est directement concerné dans sa chair: le corps abimé, souffrant
et réparé incarne la vérité des enjeux du don d’organes, comme geste
moral et ressource inestimable de vie, mais aussi comme probléme
de santé publique en termes de pénurie. A travers le témoignage,
les acteurs associatifs revendiquent ainsi une expertise expérien-
tielle®'” et une légitimité spécifique pour parler du don d’organes,
qui sont autant de ressources politiques. Dans un courrier adressé
a Swisstransplant en 2004, la présidente d’une association avangait
précisément ’argument de P’authenticité pour renforcer leur colla-
boration: « Ces différentes associations et fondations, nées d’un peu
partout, forment un atout majeur pour Swisstransplant puisqu’elles
symbolisent, par des groupes d’individus volontairement constitués,

614 Latté 2015.

615 Amey et Hammer 2010. Le recours au registre émotionnel pour favoriser I'adhésion du
public au don d'organes est I'un des éléments constitutifs des discours institutionnels
et associatifs sur le sujet. Virginie Plumart relate qu'au début des années 1980, «le
président national [de France-Transplant] encourageait [...] les bénévoles a se situer
sur le registre de I'émulation des affects afin d'obtenir I'adhésion de la population: il
fallait “émouvoir, exciter la compassion des gens”, faire mention de “la situation pénible
des malades”, de leurs “attentes angoissées”, et ne pas oublier de dire que des enfants
avaient également besoin de greffes» (2012, 103).

616 Neveu 2015b, 140-141.

617 A la suite des travaux de Borkman, Akrich et Rabeharisoa proposent la définition
suivante: «I'expertise expérientielle [...] se traduit par une compétence a mobiliser le
savoir expérientiel pour apporter des réponses a des problémes formulés en termes
généraux ou spécifiques» (2012, 70).
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’authenticité du probleme dans le quotidien » (Adeline, AG, comité).
Cette spécificité du milieu associatif est d’ailleurs reconnue par des
acteurs institutionnels du don d’organes. Dans un courrier daté de
2002, Trix Heberlein, alors présidente de Swisstransplant, voyait
d’un bon ceil les initiatives profanes en faveur du don d’organes,
en loccurrence la création alors récente de la fondation Passez-
le-Relais; «pour nous, cet engagement pour la promotion du don
d’organes est trés important et comme il s’agit des personnes qui ont
vécu des moments douloureux et décisifs, ces expériences sont plus
crédibles que les appels de notre organisation ». Dans ce contexte,
I’expertise des personnes transplantées tend a s’inscrire davantage
dans un rapport de complémentarité, voire d’alliance avec les pro-
fessionnels de la santé et les organismes du don d’organes, que dans

un rapport de dénonciation ou d’opposition frontales®.

Les médias

Outre la couverture médiatique des événements d’information
et de promotion du don d’organes (Journée nationale du don d’or-
ganes, manifestations sportives, conférences publiques...), inter-
vention directe dans les médias est I'un des moyens de parler de la
problématique du don d’organes et de son expérience personnelle
de transplanté®'®. Pour autant, si certaines associations n’ont guere
d’écho dans les journaux, hormis de fagon ponctuelle dans des
quotidiens locaux, d’autres ont pu jouir d’'une couverture médiatique
réguliere de leurs activités (conférences de presse, interviews a la
radio, dans la presse, et plus rarement a la télévision). Bénéficier
de relais médiatiques constitue ainsi une stratégie complémentaire
a la présence sur le terrain comme moyen de sensibiliser le public.
Pour autant, le rapport aux médias est souvent marqué du sceau
de ’'ambivalence, caractérisé par la nécessité de jouer le jeu pour

618 Lochard et Simonet 2009.

619 Mentionnons aussi, moins fréquents, les événements mondains (soirées de gala,
concerts...) qu'organisent plusieurs associations dont I'objectif est multiple: faire
connaitre I'association et ses buts grace au concours de célébrités et personnalités
qui favorise I'attention médiatique; faire parler du don d'organes; et récolter des fonds
pour financer ses activités de sensibilisation a la cause.
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exister, en se pliant aux regles de la logique médiatique. Si la presse
généraliste notamment traite du sujet du don d’organes, c’est souvent
moins dans une optique purement promotionnelle qu’en raison de
son caractere sortant de l'ordinaire. Cet interviewé souligne ainsi
que l’intérét médiatique est conditionné a un contenu accrocheur
pour les lecteurs: « Les médias, on les croche avec quelque chose de
spécial, parce qu'autrement ils entendent pas, il y a des séries ou les
journaux ont bien parlé du don d’organes, et puis maintenant, c’est
silence radio depuis un moment» (Bernard, AG, comité). D’autres
relévent combien la couverture médiatique obéit a ’'agenda institu-
tionnel; «Il faut qu’il y ait des événements pour qu’ils en parlent,
alors évidemment quand il y a la Journée du don d’organes, eh bien,
ils en parlent un petit peu, ils en remettent une couche et puis voila »
(Léo, AG, membre).

lustrant un rapport instrumental aux médias, Carine indique
qu’il faut savoir «appater » les médias avec de «1’émotionnel » :
«Pendant deux ans, j’ai beaucoup utilisé des patients greffés ou ils
racontaient toujours les mémes histoires, ¢a s’effrite au bout d’un
moment... ¢’est comme si vous mettez un produit sur le marché et
que vous avez la méme étagere et étagere devient usée a force de
servir le méme produit, il faut changer » (FD, comité). Se soumettant
aussi a la logique médiatique en proposant du spectaculaire, de
I’inédit ou la présence de célébrités, Nadia (FD, comité) décrivait
ce jeu comme un mal nécessaire pour avoir une certaine visibilité.
Enfin, les propos de ce président résument le lien de dépendance et
I’ambivalence des associations vis-a-vis du pouvoir des médias et
de la recherche du sensationnalisme: « On a la stratégie du pauvre,
comme on n’a pas de sous, on espere que les journalistes vont nous
faire un bon papier [...] mais ils font un papier qui les arrange ! Mais
qui n’arrange pas forcément la cause, et on voit [que] tous ces articles
qui sortent sont des ramassis de contre-vérités parfois, qui font froid

620

dans le dos®2°» (Marc, FD, comité). Que les interviewés témoignent

620 Le rapport tendu qu’'expriment plusieurs acteurs associatifs vis-a-vis des médias
n'est pas propre a la question du don d'organes. La critique du sensationnalisme et
de la déformation des faits scientifiques de la presse s'observe par exemple dans les
associations en lien avec le sida (Barbot 1999) et I'némophilie (Carricaburu 1993).
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de leur satisfaction ou au contraire de leur mécontentement a I’égard
du traitement médiatique du don d’organes, ils ont bien conscience
du role majeur que peuvent jouer les médias dans la signification du
don d’organes dans ’espace public.

Agir sur le politique : un objectif marginal

Alors que Pactivisme associatif dans la sphére politique constitue
’'une des caractéristiques de la mobilisation collective des patients au
cours des derniéres décennies®?', force est de constater qu’il en va bien
différemment dans le domaine de la transplantation d’organes. Les
actions visant a agir directement au niveau des instances politiques,
cantonales ou fédérales, sont en effet minoritaires. L’engagement
politique, cherchant par exemple a modifier le cadre institutionnel
de la régulation du don d’organes, les modalités de I’action publique
ou a défendre explicitement les intéréts des malades, constitue ainsi
une ambition marginale au sein de ’espace associatif.

L'engagement politique de Passez-le-Relais

La fondation Passez-le-Relais est la seule association dont I’enga-
gement était fortement axé sur le registre politique. Son objectif,
rappelons-le, consistait a modifier la régulation du don d’organes
en créant un registre officieux de donneurs et non-donneurs a
I’échelle nationale. Aux dires de la fondatrice et présidente, plus
de 50000 personnes ont été inscrites a son registre. ’introduction
au début des années 2000 de ce moyen d’expression de la volonté
des citoyens constituait une alternative concurrente au systéme
en vigueur de la carte de donneur, soutenu par les milieux de la
transplantation, Swisstransplant notamment. Par la suite, Passez-
le-Relais changea d’objectif et eut 'ambition de faire figurer le
statut de donneur ou non-donneur sur un document officiel®??, tel
que la carte d’assurance maladie que tout résident suisse posséde.
Les propositions défendues par la fondation visaient a simplifier

621 Carricaburu et Ménoret 2004, Dodier 2003.

622 Cette question a été discutée a plusieurs reprises au Parlement au cours des der-
nieres années.
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en amont l'organisation de la transplantation, notamment pour les
professionnels, mais traduisaient aussi un acte symbolique en faveur
du don d’organes en lui donnant une reconnaissance politique et
une visibilité sociale accrues. En particulier, la mention du statut
de donneur sur un document officiel signifierait que la disposition
vis-a-vis du don représente une question existentielle et sanitaire de
premiére importance, justifiant l’obligation ou P’incitation forte a ce
que chaque citoyen prenne position.

Durant prés d’une dizaine d’années, la responsable de Passez-le-
Relais, entourée de quelques membres et bénévoles, a multiplié les
actions afin de rendre visible la cause du don d’organes et de tenter
de convaincre le monde politique de ses projets. Outre les événe-
ments mondains impliquant des célébrités sportives et des hommes
politiques, destinés a récolter des fonds pour financer ses activités
et a se faire connaitre du grand public, son engagement principal
était dirigé vers les plus hautes spheres de I’Etat: «Si on ne change
pas le politique [...], si on n’a pas le levier du pouvoir, on n’obtien-
dra jamais rien.» C’est ainsi qu’elle a mené un lobbying politique
soutenu dans les couloirs du Parlement fédéral a Berne: «J’ai fait
deux ans de salle des pas perdus a toucher des mains de gauche et
de droite. » La proposition de créer un registre national de donneurs
a ainsi été débattue au Parlement fédéral mais sans succes®?®. Les
projets de la fondation ont été loin de faire 'objet d’un consensus
dans les milieux politiques et de la transplantation. Sa responsable
indique que son combat s’est pendant plusieurs années heurté a de
vives oppositions, notamment de la part de Swisstransplant®24.

623 Une telle proposition a fait I'objet d'une motion au Conseil national fin 2013, rejetée
par le Conseil fédéral. Fin 2018, Swisstransplant a mis sur pied un registre national
dudond'organes, base de données électronique permettant d'enregistrer sa décision
personnelle pour ou contre le préléevement de ses organes et tissus a des fins de
transplantation.

624 Ces oppositions sont aussi dues aux circonstances particuliéres de 'engagement de
la fondatrice — I'un de ses fils fut donneur de plusieurs organes. Suite a un concours
de circonstances, elle a noué des liens avec la mére du receveur du coeur de son fils,
receveur qui devint par la suite un membre actif de la fondation. Ce faisant, la respon-
sable de Passez-le-Relais transgressait I'anonymat, principe majeur du don d'organes.
Ses visions sur la maniére d'organiser le don d'organes en Suisse étaient «contra-
dictoires» avec les régles en vigueur, pour reprendre les termes d'une personne
responsable de Swisstransplant. Celle-ci nous a également confirmé que les milieux
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De maniére trés ponctuelle et moins engagée, d’autres associa-
tions ont été impliquées dans des actions de nature politique, a
I’exemple de prises de position auprés du Parlement fédéral pour
la défense des intéréts des transplantés dans le cadre de la sixieme
révision de ’'assurance invalidité. De méme, ’AST est intervenue
brievement en 2013 aupres de la Commission de la sécurité sociale
et de la santé publique du Conseil des Etats pour «défendre [...] la
cause du don d’organes au niveau politique®?® ». En outre, quelques
associations ont été entendues dans les phases préparatoires de la
LTx pour défendre le consentement présumé®?®. Enfin, des repré-
sentants des patients greffés ont pu s’exprimer dans le cadre de la
révision partielle de la LTx. Au-dela de ces quelques exemples et a
I’exception de Passez-le-Relais, les associations en lien avec le don
d’organes ont été peu investies dans des actions concrétes, a fortiori
contestataires et publiques, visant a peser directement sur les poli-
tiques sanitaires®?’,

D’une mise a distance a de nouvelles ambitions politiques ?

La définition des enjeux d’une mobilisation collective n’est pas
indépendante du choix des stratégies et des modes d’action®?. La
marginalité de Iengagement politique des associations résulte en

médicaux n'ont jamais attesté que le transplanté en question avait effectivement regu
le coeur du fils.

625 Bulletin de I'’AST, n° 43, mai 2014. Dans un autre registre, on peut également men-
tionner la lutte menée par une association locale pour empécher la fermeture d'une
antenne de dialyse.

626 Selon un médecin impliqué dans ce processus politique, les associations avangaient
en ordre dispersé et avaient des prises de position «un peu différentes les unes des
autres, avec des nuances dans les messages [...], si les associations avaient été unies,
peut-étre que cela aurait eu un impact [sur la loi]» (entretien). Voir aussi Chenaux
(2000).

627 La préoccupation politique n'est pas pour autant absente des discours associatifs.
Ainsi, «un plus grand poids politique» est présenté comme I'un des avantages de la
fusion en 2005 entre Les As de Cceur et Trans-Hepar (Les As de Caeur News, n° 19,
avril 2004, 6). Le franchissement du nombre de 400 membres au sein de I'AST consti-
tue «un énorme succes qui accroit notre influence face aux médias et aux politiques»
(AST News, n° 41, mai 2013, 1).

628 Barbot 1999.
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partie de leurs objectifs: la centration sur I’entraide ou le soutien
matériel aux malades, et le choix de privilégier un travail de sen-
sibilisation a la cause du don par des activités de communication
directement aupres de la population. Pourtant, nous I’avons vu, la
plupart des interviewés interprétent volontiers, davantage a titre
individuel que comme représentant associatif, le don d’organes
comme un probléme en grande partie politique, tant au niveau des
causes que des moyens d’y remédier (voir chapitre 7). Pimplantation
locale des activités de la plupart des associations tient aussi aux
faibles ressources humaines et financiéres dont elles disposent
(nous y revenons plus loin). Aux dires de plusieurs responsables
de «petites » associations, ’action au niveau politique est hors de
portée, leur priorité étant de remplir au mieux les missions qu’elles
se sont fixées avec les moyens du bord. Il convient de noter aussi
chez quelques interviewés un désintérét assumé vis-a-vis des aspects
politico-législatifs du don d’organes et un refus explicite de s’engager
sur le terrain politique. Par exemple, tout en reconnaissant qu’«il
y a beaucoup a faire au niveau politique », cette responsable cible
son engagement sur le terrain concret: « Tout ce que je veux faire,
c’est dire combien je suis heureuse, dire merci, montrer ce que nos
donneurs ont fait [...], faire des activités... Je suis égoiste, moi je ne
veux pas aller faire du lobbying » (Nadia, FD, comité). On observe
ainsi globalement dans ’espace associatif une mise a distance du
politique, délibérée ou circonstancielle, tant dans les objectifs que
dans le type d’action.

Néanmoins, aprés de nombreuses années d’implication associa-
tive, quelques interviewés envisagent de réorienter leurs objectifs vers
la sphére politique, estimant que c’est la seule voie d’'un changement
significatif: « Nous sommes maintenant dans un carrefour de notre
partenariat, et c’est sir que nous allons augmenter notre pression
sur Swisstransplant et sur ’OFSP, avec un certain nombre de projets
[qui] sont en élaboration... Nous allons porter sur la place fédérale
la problématique » (Daniel, AG, comité). C’est également le cas de
ce président qui souhaite agir au niveau des instances nationales
afin que la loi permette a ’Etat de promouvoir le don d’organes et
d’introduire le consentement présumé: « Une des zones que jaime-
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rais privilégier maintenant, c’est le travail avec les politiques, parce
que C’est un travail de base, et il faut que I'on puisse avoir un réel
impact aupres des politiques, pour leur dire, attention, attendez, ce
qu’il y a aujourd’hui, ce n’est pas viable » (Marc, FD, comité). Un
premier pas dans cette direction a consisté dans le lancement d’une
pétition sur Internet en faveur de la révision de la LTx et du passage
au consentement présumé 2. Cette volonté de réorienter la stratégie
d’action découle d’un changement de perception du probleme: la
sensibilisation du public ne peut a elle seule améliorer la situation.
«La population, elle est acquise, maintenant ce qui n’est pas acquis,
C’est les représentants de la population, donc c’est la-dessus qu’il
faut travailler... [...] je me suis rendu compte [que] s’il n’y avait pas
les infrastructures derriére qui fonctionnaient et qui entérinaient
cette position favorable de la population, on n’arriverait a rien »
(Marc, FD, comité). Le président d’une grande association projette
également de s’engager davantage au niveau politique et souhaite
«organiser un apéritif avec les gens qui sont dans le Parlement,
pendant les sessions, pour leur parler du don d’organes, pour leur
parler de ce changement [...] il faut faire quelque chose» (Gilles,
AG, comité). Cet intérét pour le politique transparait également
chez d’autres interviewés, a I'instar de Sébastien (AG, membre) qui,
tout en étant trés satisfait des activités de son association, regrette
qu’elle ne cherche pas davantage a promouvoir le don d’organes dans
la société — il verrait d’un bon ceil qu’elle cherche a avoir un « poids
politique » et qu’elle exerce des « pressions ».

9.2 Réle et pouvoir des associations

Apres avoir décrit les principales stratégies et activités des
associations, il faut s’interroger sur leur capacité d’action. A cet
effet, nous examinons d’abord le bilan que tirent les responsables
associatifs pour nous intéresser ensuite aux obstacles et limites du
pouvoir de mobilisation des associations, tant du point de vue de

629 Cette pétition était sans lien avec l'initiative populaire lancée en automne 2017 par la
Jeune chambre internationale de la Riviera en faveur du consentement présumé.
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leurs caractéristiques internes que des changements récents dans le
contexte de régulation du don d’organes en Suisse.

Al'heure du bilan: succes et regrets

A I’heure du bilan, les interviewés brossent un tableau contrasté
de 'impact des activités menées et de la situation de leur association.
Au rang des aspects jugés le plus positivement figurent les activités
liées a P’entraide et au soutien psychosocial. Plusieurs responsables
estiment que leur association répond aux attentes et besoins des
patients en leur fournissant une aide adaptée et en proposant des
activités conviviales qui ont favorisé les liens entre les membres. Un
président se félicite d’avoir pu «rendre I’association plus vivante
vis-a-vis de nos membres, de leur montrer qu’on est la, qu’on est
une association » (Thomas, AR, comité). Un autre souligne «les
relations créées avec les membres, qui sont trés positives » (Jean,
AR, comité). Quant a cette responsable de 'organisation de camps
de sports d’hiver, elle reléve la satisfaction de voir au fil des années
les enfants transplantés devenir des adultes épanouis et en bonne
santé (Nadia, FD, comité). Si les activités d’entraide et de sociabilité
entre pairs sont globalement percues comme des succes, y compris
par certains membres, quelques interviewés estiment néanmoins que
leur association devrait faire davantage pour le soutien psychosocial
ou la (ré)insertion professionnelle des personnes transplantées.

Les activités d’information et de sensibilisation du public sus-
citent des appréciations positives plus mesurées, dés lors qu’elles sont
contrebalancées par le regard critique porté sur la situation globale
de la transplantation. Alors que les acteurs associatifs estiment
avoir contribué a mieux faire connaitre le don d’organes grace a
diverses actions auprés du public, nombreux sont ceux qui relévent
aussi les limites de P’exercice. Ce responsable juge que le sujet «don
d’organes » a gagné en visibilité sociale mais souligne qu’il reste
beaucoup a faire sur le plan de 'information et des représentations
individuelles: « Nous nous rendons compte que dans ces stands,
de moins en moins de gens tombent de la lune en entendant parler
du don d’organes, de la transplantation [...] par contre, si le sujet
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lui-méme n’est plus a ce point étranger ou étrange, il demeure beau-
coup de fantasmes, de craintes, de peurs» (Daniel, AG, comité).
Un autre se dit satisfait d’avoir pu favoriser I'image positive de la
transplantation grace aux contacts avec la population tout en restant
trés prudent a propos de Iefficacité des actions entreprises: « C’était
un peu une goutte d’eau et puis je me dis: méme si a la limite il y
avait deux personnes sensibles, eh bien voila, c’est toujours deux
personnes de plus» (Laurent, FD, membre).

Dans un autre registre, si Marc loue le succes de plusieurs manifes-
tations publiques importantes qu’il a mises sur pied pour promouvoir
le don d’organes — « On a quand méme réussi a initier une dynamique,
il y a des personnes qui ont été touchées, et qui conservent un souvenir
extraordinaire » —, C’est un sentiment en demi-teinte qui prédomine:
«Ce qui a été fait, cela a été bien fait, ¢a a eu un impact limité certes
[...] ca a plus [...] enfoncé des portes ouvertes, c’est-a-dire continué a
convaincre des gens qui étaient déja presque convaincus et c’est certai-
nement utile de faire cela» (FD, comité). D’autres acteurs associatifs,
tout en étant plutot satisfaits de la publicité faite au don d’organes,
soulignent les difficultés d’engager un véritable échange avec le public
sur le sujet. Un autre bémol souvent exprimé concerne le manque
de visibilité des associations elles-mémes dans I’espace public, qu’il
s’agisse de ne pas avoir pu ou voulu se faire mieux connaitre aupres de

630 et de ne pas avoir davantage cherché

la population et des médias
d’appuis du coté du monde politique.

Compte tenu des énergies déployées et des moyens limités a
disposition, les actions de sensibilisation auprés de la population
sont généralement considérées comme des succes d’estime. [’état
des lieux est cependant terni par le sentiment que la cause du don

d’organes demeure peu soutenue par les pouvoirs publics (voir

630 Dans quelques cas, le manque de visibilité concerne aussi les patients eux-mémes et
les professionnels de la santé, comme l'illustre une association cantonale en lien avec
le rein: «La premiére chose a faire est de se faire connaitre. La triste vérité est que trés
peu de monde (patients et/ou médecins/personnel soignant) connait notre existence.
Ce constat est bien affligeant et il fauty remédier au plus vite [...]. Nous devons collabo-
rer avec les néphrologues et le personnel soignant pour qu'ils relaient I'information aux
patients, pour que ceux-ci sachent que nous existons et que nous pouvons peut-étre
les soutenir, répondre a leurs questions» (Journal de la SSPIR, n° 1, 2012).
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chapitre 7). Dimpression de buter contre I’inertie institutionnelle,
la frilosité politique, les tabous culturels et Iindifférence d’une
partie de la société a tendance a contrebalancer I’évaluation positive
des efforts accomplis. Par exemple, si Carine est satisfaite d’avoir
contribué a donner «une autre image [du don d’organes|» dans
la population et d’avoir «fait quand méme bouger beaucoup de
choses », elle releve quelle s’est heurtée au systeme: «Je ne peux
pas faire changer le monde politique, et c’est pas mon role » (FD,
comité). Le bilan ambivalent des activités d’information du public et
de la promotion de la cause tient ainsi a la confrontation des deux
niveaux d’appréciation de la situation du don d’organes. A I’échelle
de Iassociation et de ses moyens limités, le bilan est favorable, mais
a Péchelle du contexte sociopolitique helvétique, 'impact des acti-
vités associatives parait généralement faible ou dérisoire. Laurent
résume parfaitement ce sentiment mitigé: « Le cOté associatif c’est
vraiment des petites gouttes d’eau comme ¢a... mais bon plusieurs
gouttes d’eau, ¢a fait quelque chose... mais quand méme... disons
au niveau suisse, il y a une grosse machine a bouger, c’est un peu
compliqué » (FD, membre). Si le bilan contrasté des associations
renvoie a la difficulté de faire bouger les choses politiquement et
dans les mentalités, il tient aussi aux obstacles rencontrés dans la
réalisation de leurs activités.

Obstacles et limites de la mobilisation

Qu’il s’agisse de la capacité d’agir sur le monde extérieur ou de
répondre aux besoins des membres, le pouvoir de mobilisation de
toute association dépend de ses ressources et de son mode de fonc-

631 Son

tionnement, mais aussi du contexte dans lequel elle se situe
devenir, le succes ou I’échec de ses activités sont influencés par de
multiples parameétres tant internes qu’externes®32, L'objectif n’est pas

ici de passer en revue de maniére systématique les facteurs pouvant

631 Pinell 2007.

632 La diversité des théories de I'action collective et de 'engagement en sociologie et en
sciences politiques refléte cette complexité dans I'appréhension de la mobilisation
associative et du pouvoir des collectifs citoyens (voir par exemple Neveu 2015a,
Fillieule et Péchu 1993, Cefai 2007).
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rendre compte de la mobilisation des associations autour du don
d’organes, mais de mettre en avant les éléments les plus significatifs
de leur dynamique.

Ressources et logique d’engagement

Les ressources internes des associations constituent un enjeu
crucial. Comme indiqué précédemment, leurs moyens financiers
sont généralement faibles, composés principalement des cotisations
des membres, de donations privées ou de revenus liés aux activités
associatives. Les subventions publiques, lorsqu’elles existent, sont
modestes et ponctuelles. Loin d’étre couronnée de succes, la quéte
de subventions mobilise beaucoup d’énergie et engendre une situa-
tion de concurrence entre les associations puisqu’elles sont parfois
amenées a solliciter les mémes sources possibles de financement.

Les ressources humaines représentent un autre probléeme majeur
pour la plupart des associations. Rappelons d’abord que plusieurs
d’entre elles ont peu de membres. Ensuite, le recrutement laborieux
de nouveaux membres préts a s’engager, jeunes en particulier, consti-
tue une doléance récurrente, quand ce n’est pas le constat d’une
baisse des membres®®2. ’apport de « sang neuf » et le renouvellement
des fonctions dirigeantes sont alors compromis. Dans ces conditions,
’écueil le plus significatif réside dans le fait que la «vitalité » de cer-
taines associations repose sur I'implication active d’un petit nombre
d’individus, qui peut étre d’un ou deux. Leffectif réduit des personnes
qui «portent » I’association constitue un obstacle a la continuité
d’autant plus sérieux, si ce n’est insurmontable, que leur santé est
rendue fragile par leur parcours médical et leur age. Le dynamisme
et parfois la survie de plusieurs, notamment petites, associations
sont ainsi étroitement liés a un noyau d’individus particulierement
engagés. Le sort de I’association se confond alors avec le parcours
de son fondateur ou de son président en place de longue date. Une

633 Le phénomene n'est pas nouveau. Par exemple, en 2003, le président de Trans-Hepar
langait un appel pour recruter des bénévoles romands: «Con questo appello voglio
tentare per 'ultima volta di reclutare due nuovi membri per la Svizzera romanda
attorno ai quali dovrebbe ruotare I'attivita regionale della nostra associazione» (Les
As de Cceur News, n° 17, ao(t 2003, 14).
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démission, un déces, la péjoration de P’état de santé ou I'usure de
I’engagement d’une personne peut sonner le glas de I’association.
Des tensions internes peuvent aussi contribuer a la vulnérabilité d’un
collectif, a fortiori s’il est constitué de quelques membres.

La dépendance de certains groupements a 'implication d’un
nombre restreint de personnes s’explique en partie par les condi-
tions de I’engagement initial pour le don d’organes. Il n’est pas
rare en effet que des patients transplantés décident de créer une
association, ou de s’y investir, dans une logique apparentée a un
contre-don. S’engager dans un collectif pour promouvoir la cause
est une maniere pour certains de «rendre» ce qu’ils ont recu. La
personnalisation du combat pour le don d’organes peut ainsi entrai-
ner une personnalisation du collectif qui obére sa pérennité et la
continuité des activités par-dela ’engagement individuel. Cette
logique de I'implication associative n’est certes pas généralisable
a toutes les associations enquétées, mais elle est significative dans
plusieurs cas. Si cet aspect constitue probablement I'une des particu-
larités de la thématique du don d’organes, il s’ajoute au manque de
moyens financiers, au petit nombre de membres actifs et a la faible
professionnalisation du fonctionnement associatif, qui représentent
a ’évidence des obstacles qui pesent sur le potentiel d’action.

La capacité a se faire entendre

La capacité des associations du don d’organes a se faire entendre
dans la société dépend aussi de leur insertion dans le champ de la
transplantation et dans le systéme social plus largement. A cet égard,
le pouvoir limité des associations dans I’espace public et dans les
décisions politiques tient notamment au fait que peu d’entre elles
peuvent compter sur des appuis auprés des instances politiques et
administratives (aux niveaux local et fédéral), et au fait que celles
qui jouissent de relais médiatiques sont I’exception plutét que la
reégle. Il faut relever également que les liens avec Swisstransplant et le
monde médical varient considérablement d’une association a lautre.
Certaines, a I'instar de Tackers ou de PAST, ont développé des liens
importants de coopération avec Swisstransplant — « On peut parler
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d’un vrai partenariat maintenant », indique un haut responsable de
Swisstransplant. D’autres associations ont des liens de proximité avec
le monde hospitalier grace a la profession de santé d’un des respon-
sables ou a la présence de médecins ou d’infirmiéres dans le comité
de telle association ou fondation. A Iinverse, quelques acteurs asso-
ciatifs expriment des relations plutot conflictuelles et des critiques a
I’égard de Swisstransplant, jugeant la collaboration ou le dialogue
difficile®®*. Plusieurs d’entre eux nuancent toutefois leur propos
en soulignant Pamélioration récente des relations avec le change-
ment intervenu a la présidence de la fondation nationale. Si certains
acteurs associatifs regrettent que les relations avec Swisstransplant
ne soient pas plus fructueuses, d’autres ne cherchent pas particuliére-
ment a développer des liens avec cet organisme, préférant mener leurs
activités de maniére indépendante. S’il est difficile d’évaluer dans
quelle mesure la nature des relations avec Swisstransplant influe sur
la capacité d’action et la visibilité des associations, il ressort que la
plupart d’entre elles se trouvent dans une situation « segmentée®3® »,
c’est-a-dire a distance des acteurs significatifs de la transplantation,
politiques et médicaux notamment.

D’espace associatif du don d’organes se caractérise également
par une coopération limitée entre les associations, pour des raisons
aussi diverses que la poursuite d’objectifs différents, une personna-
lisation de la cause, des zones d’influence bien définies, des inimitiés
personnelles, voire des luttes de territoire et des enjeux de pouvoir
et d’image®8. Si I’histoire de ’espace associatif n’est pas exempte de

634 Ces rapports tendus renvoient généralement a des événements anciens et sont de
plusieurs ordres: des querelles personnelles, des conflits d’'ordre financier et de
transparence comptable, mais aussi des conflits liés a I'utilisation du nom ou du logo de
Swisstransplant, ouencore ala maniére d'aborder le public — «une communication par-
fois trop agressive pour le don d'organes», selon une source interne a Swisstransplant.

635 Ce terme, emprunté a Oberschall, s'oppose a la situation d’'un groupe «intégré» qui
«dispose de connexions stables lui donnant des chances d'étre entendu des autorités
supérieures» (Neveu 2015a, 53).

636 Une personne responsable au sein de Swisstransplant nous décrivait la situation du
début des années 2000, marquée par des «conflits d'intéréts, des conflits personnels»
entre associations; «tout le monde se battait pour la méme cause, mais il y avait peu,
voire pas de communication entre elles... c'était toujours un peu cette peur de se faire
prendre la clientéle, si on allait au marché a [nom de localité], il fallait étre sr qu'il n'y
avait pas une autre association qui [y] était déja stationnée.»
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fusions (voir chapitre 6), elle est aussi marquée par les velléités de
plusieurs groupements de travailler ensemble ou d’unir leurs forces,
sans réel succes, ainsi que par des ruptures. Par exemple, suite a
des conflits, 'une des associations de patients en lien avec le rein
a quitté Passociation faitiere (SSPIR). Certaines activités (tenue de
stands, manifestations sportives, conférences, soirées mondaines...)
réunissent de facon ponctuelle les efforts et les ressources de plu-
sieurs associations dans un climat de bonne entente®’. Mais c’est
globalement une situation de fragmentation de la mobilisation col-
lective qui prévaut, dans un contexte caractérisé par des ressources
financiéres restreintes, un renouvellement difficile des engagements
individuels, et des changements institutionnels dans la régulation du
don d’organes, sur lesquels nous revenons plus loin. Commentant
la premiére Journée mondiale pour le don et la transplantation
d’organes tenue a Genéve en 20085, le vice-président de France
ADOT (Fédération des associations pour le don d’organes et de tis-
sus humains) relevait «’individualisme des associations » en Suisse,
en référence aux «48 associations [qui]| ceuvrent en faveur du don

638 639

d’organes®3® ». Cette situation de « turfism »%3° — terme désignant un

défaut de coalitions entre associations autour d’un objet commun —

640 et 2‘1

641

constitue un obstacle a la construction efficace d’une cause
une visibilité forte dans I’espace public. Dans le domaine du sida

842 par exemple, la création d’alliances,

ou de la maladie d’Alzheimer
au-dela des divisions, a favorisé la capacité des associations a se faire

entendre des pouvoirs publics.

637 Depuis le milieu des années 2000, Swisstransplant invite une fois par an les respon-
sables des différentes associations de Suisse a se réunir dans ses locaux. Aux dires
des responsables de Swisstransplant, ces rencontres ont permis d'améliorer les
relations entre et avec les associations.

638 Source: www.france-adot.org/images/pj/78pl_Premiere%20Journee%20
Mondiale%20-%20Site.pdf

639 Wood 2000.
640 Bach 1995.
641 Barbot 2002, Voegtli et Fillieule 2012.

642 Ngatcha-Ribert 2012.
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Pour comprendre la marginalité de 'action politique et I'influence
limitée des associations sur les politiques publiques, les caractéris-
tiques sociales des acteurs associatifs entrent également en ligne de
compte. Les circonstances de I’engagement dans un collectif de santé
sont généralement liées a la survenue d’'une maladie — que I’on soit
touché a titre personnel ou a travers un proche. La proximité avec
la maladie est donc un élément déterminant de implication des
individus®?3, a la différence des motivations qui ont donné lieu aux
«nouveaux mouvements sociaux®4». ’engagement profane pour
le don d’organes est, au départ, moins de nature «idéologique »
qu’«accidentelle », c’est-a-dire ’expérience d’une lourde épreuve de
santé dans laquelle la vie est souvent en jeu. Cela peut expliquer
que les acteurs associatifs enquétés, a quelques exceptions pres,
sont des primo-militants, qui n’ont donc ni un parcours ni une dme
de militant. Rarement dotés de compétences préalables en matiére
d’action collective et de lutte face aux pouvoirs publics, ils ne sont
pas forcément familiers des rouages de la politique institutionnelle®4®
et n’inscrivent pas la question du don d’organes dans un combat

plus large®4®. Outre la valorisation de I’entraide, I’absence de passé

643 Knobé 2009. Précisons que le devoir de charité a I'égard des personnes vulnérables
peut aussi étre une motivation a I'engagement associatif, dans I'esprit philanthropique
qui a structuré les premieres mobilisations contre des maladies a la fin du XIX® et au
début du XXe siecle.

644 Neveu 2015a.

645 Comme relevé plus haut, certains responsables associatifs ne s'intéressent pas au
politique ou connaissent mal les développements politico-législatifs récents du don
d'organes en Suisse.

646 Le contexte et les facteurs de la mobilisation profane autour du don d'organes sont trés
éloignés de ceux de la mobilisation associative exceptionnelle contre le sida au début
de I'épidémie (Pinell 2002). Barbot mentionne ainsi «les principaux facteurs qui ont
favorisé la mobilisation des homosexuels: la disposition d'un capital culturel, I'appar-
tenance aux classes moyennes supérieures et la possibilité d'y mobiliser des alliés, la
préexistence de réseaux de sociabilité volontaires, de liens électifs entre des individus,
constitués ou renforcés par la conscience d'étre socialement menacés» (1999, 1568-
159). Lexception notable a ce tableau d’ensemble est la fondatrice de Passez-le-Relais
- une des rares responsables d'association non transplantée — dont I'activisme sur
le terrain politique et médiatique doit beaucoup aux compétences acquises durant sa
formation: «Je me suis mise en route comme si j'allais prendre un job [...] apprendre
unvocabulaire différent, utiliser mes clés marketing-communication de ma formation
de base pour pouvoir approcher les gens.»
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militant peut expliquer le rapport distancié au politique, comme
cela a été également observé dans la lutte contre le cancer du sein®4’.

Enfin, la culture politique helvétique peut aussi expliquer intérét
limité des milieux associatifs pour défendre une cause dans un
rapport de force avec I’Etat. Plusieurs travaux suggérent en effet
que Pexpression citoyenne privilégie les canaux institutionnels de
la démocratie directe plutdt que des moyens de confrontation®8,
Comparativement a d’autres pays, les mobilisations collectives en
Suisse recourent moins a des actions spectaculaires et violentes, ou
a des stratégies de protestation publique telles que les gréves ou les
manifestations de rue.

Changements institutionnels et réle des associations

A Pinstar de la lutte contre le sida en Suisse®#, la dynamique de
’espace associatif n’est pas indépendante des changements institu-
tionnels, en particulier I’évolution de la régulation de la transplan-
tation. Incontestablement, ’entrée en vigueur de la LTx le 1¢ juillet
2007 correspond a une nouvelle donne politique dans le domaine
du don d’organes. Rappelons que jusqu’a cette date la médecine
de transplantation était régulée par un arrété fédéral, des arréts du
Tribunal fédéral et par des réglementations cantonales hétérogenes,
notamment par rapport au type de consentement. Le don d’organes
comme question de santé publique était alors une affaire gérée essen-
tiellement a I’échelle des cantons, en I'absence de politique natio-
nale®®°. Les campagnes d’information sur le don d’organes étaient de
la compétence des autorités sanitaires cantonales et n’étaient guére
fréquentes. Merminod rappelle qu’avant 2007 «la Confédération
n’avait jamais réalisé de campagnes a propos du don d’organes et de
la médecine de transplantation du fait de I'inexistence d’un mandat

647 Knobé 2011.
648 Balsiger 2016.
649 Voegtli et Fillieule 2012.

650 Sur le plan de I'attribution des organes ou des échanges entre centres hospita-
liers, des accords existaient entre ces derniers, notamment sous les auspices de
Swisstransplant et de 'ASSM (voir chapitre 3).
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législatif correspondant®s! ». Swisstransplant organisait divers évé-
nements d’information et de sensibilisation du public, a I'instar de la
Journée nationale du don d’organes (voir chapitre 2), mais ces opé-
rations étaient modestes compte tenu du budget « quasi inexistant »
pour la communication, selon I’'un des responsables de la fondation.

Dans ce contexte, les associations ont assurément joué un role
actif et pionnier dans la communication publique sur le don d’or-
ganes — plusieurs associations ont été fondées bien avant la création
de Swisstransplant en 1985. On relévera notamment que I'une des
premieres cartes de donneur, si ce n’est la premiére en Suisse, a été
créée par l’association Les As de Cceur en 198792, Jusqu’au début
des années 2000, les associations ont assumé une part importante
de l'information sur le don d’organes et de sa promotion aupres de
la population. Dans un contexte de vacance politique relative (I’Etat
fédéral est en retrait et le don d’organes n’est pas véritablement
constitué en probleme public), la place des associations est plus
facilement acquise: « Lorsque le terrain est dégagé, délaissé par
les grands acteurs institutionnels de la santé, les associations de
malades correspondantes sont en mesure de jouer un role irrempla-
cable, la légitimité de leur intervention étant assurée®®2. »

La LTx modifie ce contexte en profondeur avec deux consé-
quences importantes au moins pour les associations. Premiérement,
on assiste a une politisation accrue du don d’organes, de la pénu-
rie et de la médecine de transplantation puisque ces questions
relevent désormais de la compétence d’instances fédérales et de
politiques publiques a I’échelle nationale. Cette « mise en poli-

654, signifie aussi ’entrée en scéne et I’intervention de nou-

tique
veaux acteurs, en particulier POFSP qui recoit pour mission, sur

mandat de la Confédération, d’informer la population, alors que

651 Merminod 2013, 135.

652 A ce moment, deux cartes sont mises en circulation: I'une directement accessible
produite par Les As de Cceur, I'autre de Swisstransplant que le public pouvait obtenir
apres avoir rempli un formulaire de demande adressé a la fondation créée alors peu
de temps auparavant.

653 Rabeharisoa et Callon 2000b, 1226.

654 Barthe 2006.
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Swisstransplant hérite de la promotion du don d’organes. Avec la
LTx, Swisstransplant a pu renforcer son assise grace a l'obtention de
moyens financiers accrus, notamment pour les relations publiques.
Par rapport a la période qui précede 2007, la régulation change
d’échelle avec les nouvelles prérogatives dont est doté I’Etat, qui de

855, du don d’organes comme probléeme

fait devient le « propriétaire
public. Compte tenu de cette redistribution des compétences et des
ressources, les associations perdent de leur influence dans la «capa-
cité a créer ou orienter la définition publique d’un probleme®s ».
Ajoutons que la politisation équivaut aussi a une bureaucratisation
et a une autonomisation de la gestion des questions relatives au don
d’organes.

Deuxiémement, la LTx implique ’émergence d’un cadrage offi-
ciel de la question du don d’organes, chargé d’orientations symbo-
liques et politiques fortes. Si le législateur a sans surprise entériné
les principes éthiques de la gratuité, de "anonymat et d’un acte
librement consenti, les choix du consentement explicite élargi et de
la neutralité de I’Etat ont suscité des critiques de la part de plusieurs
professionnels de la transplantation, d’acteurs associatifs et de
657

juristes®’. Rappelons que dans le cadre de la LTx le réle de I’Etat
n’est pas d’inciter ou non les citoyens a devenir donneurs, mais de les
informer et de les encourager a prendre position. Il s’agit « d’offrir au
public les conditions-cadres pour choisir 'option qui lui semble pré-
658

férable, a savoir donner ou ne pas donner ses organes®® ». En regard
des attentes d’une partie des acteurs concernés par la transplanta-
tion®®, la législation suisse traduit une reconnaissance symbolique
faible de I’enjeu du don d’organes. L’accent officiellement mis sur

I'information et la neutralité plutdt que sur la promotion ne refléte

655 Gusfield 2009.

656 Gusfield 2009, 11.
657 Mader 2010.

658 Merminod 2013, 136.

659 Au début des années 2000, la perspective d'une loi nationale sur la transplantation
était envisagée comme un moyen d’harmoniser les pratiques en Suisse, mais aussi
comme une opportunité de généraliser la régle du consentement présumé — considé-
rée comme l'une des mesures a méme d'atténuer le manque d'organes.
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dans ensemble pas les objectifs des associations et la maniere dont
leurs responsables congoivent le probleme. On I’a noté précédem-
ment, les acteurs associatifs plaident pour que les pouvoirs publics
fassent davantage pour le don d’organes: «[ils| attendent plus de
visibilité, plus d’engagement vers un oui, tout aussi bien de I’Office
fédéral de la santé publique que de la part de Swisstransplant »,
comme I’indique une personne responsable de Swisstransplant. Sans
pour autant étre nécessairement en porte-a-faux, la perception du
probléme par les acteurs associatifs n’est pas (ou plus) dans la méme
lignée que la définition officiellement défendue par le gouvernement.

A titre d’exemple, la question des causes de la pénurie d’organes
s’est sensiblement modifiée, passant d’un cadrage axé sur le manque
de donneurs a un cadrage mettant en exergue le manque de dons,
pour reprendre la distinction de Prottas et Batten®®®. En effet, durant
plusieurs années, si ’on en juge par les discours dans la presse
des associations, patients et professionnels de la transplantation,
la pénurie était surtout interprétée sous ’angle d’une disposition
individuelle au don défaillante, renvoyant a un probleme d’ordre
culturel, cognitif ou émotionnel®®'. Progressivement, 'organisation
et les pratiques hospitaliéres, incluant Iidentification des donneurs
potentiels, ont pris davantage de place dans les discours des profes-
sionnels, des acteurs associatifs et dans les mesures politiques®€2,
Ainsi, parmi les mesures du plan d’action national «Plus d’organes
pour des transplantations », trois concernent des aspects médico-
hospitaliers (« formation du personnel médical », « processus et

660 Prottas et Batten 1989.
661 Hammer 2012.

662 Ce changement de cadrage peut étre illustré par I'attention portée a un article de la
Weltwoche dans un journal associatif, commenté en ces termes: «Ce retard [manque
de greffons] a depuis des années été imputé, apparemment a tort, aux faibles taux de
consentement. En effet, selon I'article [...] le probleme de l'insuffisance des préléeve-
ments d'organes s'explique essentiellement par le manque de formation du personnel
soignant et par les restrictions budgétaires des hopitaux régionaux» (Les As de Coeur
News, novembre 2003, n° 18, 6). Les propos du Pr Philippe Morel, I'un des pontes de
la transplantation en Suisse, témoignent également de ce changement de perception;
«[...] le probléme n'est plus seulement lié a I'information “grand public”, mais également
a un controdle intra-hospitalier qui doit étre effectué régulierement, obligatoirement,
et dans I'ensemble des hopitaux ayant des soins intensifs» (Les As de Coeur News,
décembre 2004, n° 21, 14).
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gestion de la qualité », et «structures et ressources des hopitaux »)
et une I'information dans la population («campagnes et relations
publiques »). Ce déplacement rend moins consensuelle ou évidente
la définition du probléeme de la pénurie et du type de solutions. En
outre, les associations ont a priori peu d’influence sur la question de
I'optimisation des pratiques hospitaliéres ou des stratégies médicales
pour pallier la pénurie d’organes.

Conjuguées aux obstacles et limites mentionnés plus haut, la
politisation et la redéfinition partielle des contours du probleme
public du don d’organes depuis un peu plus d’une dizaine d’années
peuvent expliquer les limites de la mobilisation des associations.
Avec Pintroduction de la LTx, le vide politique et symbolique que
compensaient en partie les associations a été comblé par I’Etat. Le
renforcement de l'intervention des pouvoirs publics et le changement
d’échelle de la régulation du don d’organes soulévent la question de
la mission des associations aujourd’hui. Il est intéressant de relever a
cet égard qu'aux yeux des acteurs associatifs la LTx n’a pas eu d’inci-
dence majeure sur leur réle — rares sont ceux pour qui la division du
travail issue de la LTx remet en question la mission de promotion
du don d’organes du secteur associatif. Cela reflete probablement
la nature des activités associatives (essentiellement tournées vers
les membres — soutien et aide — et la population — information et
sensibilisation), en méme temps que la grille de lecture peu politique
de la mobilisation collective des patients.





