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N otre propos est d’analyser ici les
comportements observés chez un
groupe de profanes, des familles, confron-
tées 2 un événement inattendu : la mort
d’un étre proche due soit 2 un accident de
la route, un suicide, ou une rupture
d‘anévrisme, suivie de la demande de don
d’organes de la part des professionnels,
les soignants, dans une situation d’inter-
action avec ces familles. La problématique
s'articule autour de I'analyse des dimen-
sions qui sous-tendent les refus et les ac-
ceptations des familles de donneurs éven-
tuels d’organes en reconstituant leurs
représentations et leurs conceptions du
don. On tient compte des décisions prises
par les pouvoirs publics : la loi Caillavet
et, en particulier, les lois du 30 juillet
19941, ces derniéres mettent I'accent sur
le témoignage de la famille énoncé de la
maniere suivante — « si le médecin n’a
pas directement connaissance de la vo-
lonté du défunt, il doit s’efforcer de re-
cueillir le témoignage de sa famille » —,
Ces lois devraient mettre en relation le
contenu des politiques publiques concer-
nant le don d’organes, les contraintes de
Pactivité médicale, la demande sociale et
Pinteraction des soignants et des familles
de donneurs éventuels.

Le concept de représentation sociale per-
met d’aborder I'analyse des déterminants
des conduites des familles 2 I'égard des
dons biologiques. Selon Max Weber,
celles-ci constituent un cadre de réfé-
rence et un vecteur de I'action? des indi-
vidus. Elles ont le pouvoir d’anticiper et
de prescrire leur comportement, de le
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programmer>®. Dans cette étude, ce
concept s'avere étre 'un des éléments
susceptibles d’orienter la décision des fa-
milles de donneurs éventuels, en I'ab-
sence de la volonté écrite ou orale de ces
derniers. La représentation sociale met en
évidence la place du corps dans I'imagi-
naire des familles et donne un sens social
a leurs conduites 2 I'égard du don.

L'analyse des données repose sur une en-
quéte qualitative réalisée de 1994 2 1996
au moyen d’entretiens semi-directifs, au-
pres de deux groupes de personnes, 'un
dit « tout-venant »%, composé de quinze
personnes, qui n’a jamais été confronté a
la demande du don d’organes, en tenant
compte des variables objectives de I'4ge,
du sexe, du niveau socioculturel et éco-
nomique, et du statut marital. L'autre
groupe était composé d'une cinquantaine
de familles a partir d’'une Unité de Trau-
matologie et de Réanimation chirurgicale
(CHU). Parmi celles-ci, vingt-six ont
consenti 4 I'entretien, dix-huit d’entre
elles ont accepté le don d’organes, six
I'ont refusé. Nous avons également effec-
tué des entretiens avec des professionnels,
des médecins transplanteurs, des méde-
cins-réanimateurs, des coordinatrices de
prélevement, des infirmiéres d’Unité de
Traumatologie et Réanimation, une char-

3. Moscovici S. 1989, « Des représentations col-
lectives aux représentations sociales : éléments
pour une histoire » in Les Représentations so-
ciales, sous la direction de Denise Jodelet, Paris,
PUF, 64.

4. Waissman R. 1996, « Analyse des acceptations et
des refus du don d’organes ; une étude de cas en
France » in Sociologie et Sociétés, vol. XXVIII,
n° 2, 109-118.

gée de mission aupreés du Ministere des
Affaires Sociales de la Ville, Direction des
Hopitaux.

L'idée est que le corps du défunt continue
a étre une personne pour sa famille, alors
que pour les soignants, le corps mort de-
vient un enjeu de santé publique. Dans
ces conditions, le passage de la notion
d’espace privé A celle d’espace publique
constitue une agression pour les familles
dont le chagrin comme le corps du défunt
s'inscrivent dans leur intimité.

La demande du don d’organes par les soi-
gnants aux familles de donneurs éventuels
fait ressortir les différences de concep-
tions entre ces deux acteurs. L’objectif des
soignants est d’obtenir une ressource
rare, d'étre efficace dans la requéte du
don d’organes dans le contexte d’un évé-
nement dramatique. Alors que ce qui est
en jeu pour les familles, c’est bien la re-
présentation sociale du corps de leur dé-
funt dans leur imaginaire social, qui les
amene 2 définir leurs conduites de don.

En dehors de I'organisation sociale du
processus du don d’organes auquel les
médecins-anesthésistes réanimateurs sont
soumis, leur activité médicale comprend
aussi la démarche de prélevement des or-
ganes aupres des familles de donneurs
éventuels d’organes avec I'aide des coor-
dinatrices, répondant 2 la demande d’ex-
plication des familles sur le processus du
don d’organes, notamment sur la défini-
tion de la mort cérébrale. On observe, en
effet, qu’il existe des familles pour les-
quelles la définition de la mort encépha-
lique reste difficile 2 accepter, méme il
y a compréhension de la définition.

Lexplication du don est fondée sur I'ana-
Iyse des rapports sociaux qui le suscitent.
L'analyse de ces rapports met 'accent sur
la cause du déces, qui ne trace pas une ty-
pologie de personnes, mais laisse émer-
ger des profils de comportements 2
I'égard du don.

Lacceptation des familles de donner les
organes de leur défunt repose principale-
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ment sur I'idée que le corps ne représente
qu'une « enveloppe charnelle », toutefois
celles-ci sont attentives a ce que le préle-
vement ne doit pas « abimer » le corps de
leur défunt ; les cicatrices apres le préle-
vement doivent éire « invisibles ».

La dimension utilitariste du don est ex-
primée, en particulier, par les parents
dont les enfants se sont suicidés, le sui-
cide étant considéré comme un
« gachis » ; donner les organes, dans ces
conditions, répond 2 une conduite 4’ac-
tion pour effacer la perte de vie. Il en est
de méme des familles dont les enfants
et/ou adolescents sont décédés 2 la suite
d’un accident de voiture. La générosité
percue comme un élan vers autrui
signe le comportement d’un certain
nombre de familles qui ont accepté le
don par analogie avec les souhaits de leur
défunt (certains défunts avaient ’habi-
tude de donner leur sang, par exemple).
La solidarité a I'égard autrui exprimée
comme un guide, une « philosophie »
de vie, compléte les motivations des fa-
milles. L'idée de transmission de la vie
a travers le don d’organes et les caracté-
ristiques liées au donneur (les qualités de
ceeur du donneur sont mises en avant
dans un exemple cité par des parents)
met en relief 1a dimension symbolique du
don.

Quant au refus du don, celui-ci met I'ac-
cent sur I'image du corps comme unité
corporelle qui ne peut pas étre morcelée,
voire mutilée, car le corps mort continue
a étre une personne. On observe aussi ce
comportement chez des personnes se ré-
clamant d’une appartenance religieuse.
Dans Penquéte aupres du groupe « tout-
venant® », le discours d'un jeune homme
est éloquent. Celui-ci 4gé de trente-quatre
ans, de nationalité algérienne, musulman,
exercant le métier de mécanicien dans le
secteur de I'automobile, exprime de la ré-
ticence 2 I'égard du prélevement des or-
ganes : « Dieu m’a donné mon corps sain,
et bien, je créverai avec le corps sain... je
le garderai ». Par ailleurs, les entretiens
soulignent que le refus du don est large-
ment fondé sur les conditions sociales
d’accueil émanant des soignants dans le
cadre de I'hopital : le manque de défé-
rence a 'égard de I'événement de mort
subi par les familles, comme 2 I'égard du
défunt, la demande du don d’organes ef-
fectuée dans les couloirs de I'hdpital, par
exemple, I'absence d’explication de la
part des soignants sur le processus de ré-
animation du défunt, tous ces éléments
concourent 2 nourrir le refus du don.

5. Ibidem, p. 112.
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Le don d’organes constitue un modeéle
singulier®. 1l ne peut étre associé que sur
le plan symbolique a I'idée de circulation
établie sur celle de /’échange, et de la
dette, suivant le paradigme de I'ethno-
logue Marcel Mauss’ : donner, recevoir,
rendre. Le don d’organes est fondé pour
I'ensemble des acceptations sur des va-
leurs sociétales, émises parfois par le dé-
funt oralement ou par écrit, auxquelles
d’ailleurs leurs familles se conforment par
fidélité ; méme lorsque celles-ci n’adhe-
rent pas a I'idée de prélevement des or-
ganes, et que le défunt n’a fait connaitre
son témoignage que dans un discours
oral. Le terme recevoir, dans le cas des fa-
milles de jeunes suicidés, ou de jeunes
gens accidentés induit du sens, celui de
perpétuer la vie malgré le drame. Le troi-
siéme terme rendre n’est pas pertinent
pour le donataire pour lequel le don d’or-
ganes reste anonyme, gratuit, comme la
loi I'exige, et de ce fait, celui-ci sera dans
I'incapacité de créer une relation de réci-
procité avec le donneur.

6. Pour les différentes analyses de la signification
du don d’organes, voir I'article de Florence Pater-
son « Solliciter I'inconcevable » in Sciences So-
ciales et Santé, La greffe d’organes : le don néces-
saire, vol. 15, n° 1, mars 1997, 40-41.
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