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Consentement : des patients… passifs ?

Un contractualisme structurellement paternaliste

« l’expression de la volonté énonçant l’accord donné à une 
proposition. Consentir, c’est accorder sa permission à celui 
qui la demande » (Chamayou, 2008)

Un « matériel d’étude » 

Dans les articles scientifiques, les patients sont mentionnés dans la 
rubrique « matériel et méthode », sous forme de données populationnelles 
(Keating et Cambrosio, 2012)



Le partenariat de recherche : un idéal ? 

du projet philosophique…

Robert Veatch : The patient as partner (1987)

« Médecins et malades acceptent de partager l’incertitude, se plient ensemble 
à la discipline librement consentie d’une investigation raisonnée, en partenaires 
responsables, pour tester une conjecture pathogénique, ou évaluer
l’acceptabilité d’une nouvelle thérapeutique » (Fagot-Largeault, 1991)

… au modèle de Montréal

Recherche
+ Soins
+ Gouvernance des organisations
+ Politiques publiques
+ Enseignement



L’activisme thérapeutique : une expertise profane ?

L’exemple de la lutte contre le VIH-Sida (1980’s)
Une culture contestataire
La valorisation d’une « expertise profane »

Le cas de la National Breast Cancer Coalition (1990’s)
Une action politique
Advocacy
Project LEAD



La recherche participative : des malades à l’initiative

Le Long Island Breast cancer study project (1993)

La question du risque de cancer environnemental

« Epidémiologie populaire » (Brown, 
2006) : processus par lequel des citoyens 
collectent eux-mêmes des données et 
mobilisent des connaissances 
scientifiques pour comprendre la 
distribution et les causes d’une maladie.



La recherche participative : des citoyens concernés

Recherche participative : 
recherches conduites en partenariat entre le monde 
académique et les membres de la société civile avec l’objectif 
de produire des connaissances qui, à la fois, constituent un 
réel intérêt scientifique pour le chercheur et répondent 
également aux besoins du partenaire.

En France : cf. Calvez M. et Leduc S., 2011. 
- Saint-Cyr-L’école (relais téléphonie mobile)
- Vincennes (ancienne usine Kodak)
- Nivillac (incinérateur d’ordures)



• Pourquoi un détour par l'histoire des sciences ?



Les recherches participatives dans l’histoire des 
sciences

• Un loisir et une partition sociale
• Une profession et une domination épistémologique
• Une nouvelle épistémologie aujourd’hui ?



• Démocratie sanitaire et recherches participatives



GPS Cancer : gpscancer.fr/je-decouvre-la-democratie-en-sante



Université des patients



R. Merle et al., "Rôle croissant des patients dans la démocratie sanitaire française", 
Revue des Maladies Respiratoires, vol.37, Issue 8, oct. 2020



• Une grande diversité de méthodes et de pratiques



Un essai de synthèse 

Rapport Houllier et Al. 2016
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