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Les associations de malades et la recherche

Il. Les formes d’engagement des associations
de malades dans la recherche en France*

P> Les associations de malades
jouent un role grandissant dans le
soutien a la recherche sur les
maladies qui les concernent. En
quoi consiste ce role? Toutes les
associations sont-elles impliquées
de la méme maniére, ou bien
existe-t-il une pluralité de formes
d’engagement? Et si oui,
comment en rendre compte? La
réponse a ces questions dépend
des pays, de leurs cadres
institutionnels et de leur histoire.
Elle dépend également de la
nature et des caractéristiques des
maladies. Mais au-dela de la
diversité des configurations, n’est-
il pas possible de découvrir des
formes d’engagement typiques,
d’identifier des évolutions
prévisibles ? Cet article s’efforce
de fournir de premiers éléments
d’information et de réflexion,
essentiellement sur le cas
francgais. On peut distinguer deux
types d’associations selon le role
qu’elles assignent aux malades:
les associations-auxiliaires et les
associations-partenaires, qui
tendent a combler le traditionnel
fossé entre spécialistes et
profanes. <

* La partie | de cet article a été publiée dans la
rubrique Histoire et Sciences sociales (m/s
n°10, volume 16, n° 8/9 aolit-septembre 2000,
p. 945).

arties prenantes d’un mouve-
ment plus large qui se traduit
par la multiplication des
groupes d’entraide mutuelle
ainsi que par la revendica-
tion croissante des usagers ou des
consommateurs en faveur d’une parti-
cipation plus active a la conception
des services qui leur sont destinés, les
associations de malades ont été ame-
nées a affirmer le role irremplagable,
et dans certains cas prioritaire, des
patients dans la lutte contre leur
maladie. Cela s’est traduit par I’enga-
gement de plus en plus actif de cer-
taines d’entre elles dans le domaine
de la recherche.
Les modalités de cet engagement,
qu’il touche a l'orientation des
recherches ou encore plus directe-
ment a la production de connais-
sances, sont trés variables. Elles
dépendent notamment des pays
considérés et de leurs cadres institu-
tionnels, mais également des mala-
dies et de leurs formes d’évolution.
Le but de cet article est d’apporter un
éclairage sur les formes et le contenu
de l'intervention de ces associations
dans la recherche. Etant donné le peu
de travaux disponibles sur le sujet,
nous nous concentrerons sur le cas
frangais en nous efforcant de dégager
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les enseignements qui nous semblent
avoir une portée générale. Dans un
premier temps, nous montrerons que
les formes de soutien que certaines
associations de malades apportent a
la recherche présentent des spécifici-
tés qui tiennent aux rapports particu-
liers tissés, dans notre pays, entre
I'Etat et le secteur associatif. Nous
présenterons ensuite quelques
chiffres sur le soutien apporté par des
associations de malades a la
recherche, avant de décrire les deux
formes principales de leur engage-
ment dans cette activité.

Les associations
de malades

et la recherche en France:

entre les associations
gestionnaires
et les ligues

En resituant les associations de
malades dans le secteur associatif du
handicap physique, Barral [1] montre
de facon trés éclairante les conditions
dans lesquelles les associations de
malades se sont développées en
France. Elle rappelle, a la suite de Sti-
ker [2], que créations associatives et
législatives vont de pair dans le
champ du handicap physique.
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L’Association des paralysés de France
(APF), qui a regroupé les poliomyéli-
tiques a partir de 1933, en est la
figure emblématique. La puissance
de I’APF vient de ce qu’elle a su
fédérer les handicapés moteurs
autour de la reconnaissance progres-
sive de leur propre force collective,
en forcant I'Etat a prendre ses respon-
sabilités et a garantir aux handicapés
qu’ils puissent exercer pleinement
leurs droits fondamentaux. De plus,
en obtenant le statut de gestionnaire
d’établissements, I’APF relaye les
pouvoirs publics. Son pouvoir de
représentation des handicapés se
trouve ainsi conforté par le pouvoir
institutionnel que lui délegue I’Etat
sur son terrain propre. Dans le sillage
de I’APF, et sur son modele, nait éga-
lement la trés puissante UNAPEI
(Union nationale des associations de
parents d’enfants inadaptés), gestion-
naire de ses propres établissements
pour enfants handicapés mentaux.

Par la suite, les associations de
malades qui se constituent autour de
maladies particulieres vont a la fois
s'inspirer de ce modele dominant et
s’en éloigner progressivement. Les
caractéristiques propres de ces mala-
dies expliquent en partie cette dyna-
mique. Il s’agit souvent de maladies
chroniques (diabete, hémophilie),
parfois évolutives (sclérose en
plaques, myopathies), qui nécessitent
une prise en charge continue qu'il
faut, de plus, réajuster en perma-
nence. Dans ces cas, le modeéle
représenté par I’APF révele ses
limites. C’est pourquoi certains
malades, s’inspirant des groupes
d’entraide mutuelle (self-help groups)
qui commencent a se répandre a par-
tir des années 1950 [3], se regrou-
pent au sein méme de I’APF pour
suivre et gérer leurs maladies au plus
prés. Le fait que, pour certaines
d’entre elles, les malades soient des
enfants et que les parents se sentent
fortement impliqués, a constitué un
élément moteur dans le mouvement
de sécession qui a suivi. Refusant de
capituler devant des maladies qui
mettent parfois en jeu le pronostic
vital de leurs enfants, maladies rares
sur lesquelles bien souvent aucune
connaissance robuste et utile
n’existe, ils en font, pour reprendre
I"expression de Barral, leur « cause au
nom de leurs enfants ». S'intéressant a
I’Association francaise contre les
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myopathies (AFM), elle montre que
cette association, née en 1958, s’est
non seulement posée comme lieu
d’élaboration d’une identité collec-
tive et support de réaffiliation sociale
des malades et de leurs familles, mais
qu’elle a en outre porté la maladie
dans I'espace public, en organisant
des journées d’étude et des réunions
d’information s’adressant a un public
spécialisé aussi bien que profane, et
en élaborant un discours offensif
contre la maladie. D’association de
myopathes, I’AFM prend la décision
hautement symbolique de se transfor-
mer en une association de lutte
contre les myopathies.

Ce déplacement de la cause des
associations de malades vers la lutte
contre les maladies est porteur d’un
nouveau modéle associatif [4]. La
seule entraide ne suffit plus aux
malades; ils s’efforcent de lui
adjoindre des actions pour com-
prendre les causes et les mécanismes
des maladies. En affirmant la néces-
sité de leur implication active, les
malades soulignent ainsi leur préémi-
nence vis-a-vis des professionnels.
C’est assez naturellement que cette
affirmation va jusqu’a englober la
recherche elle-méme.

Les formes d’action envisageables
pour telle ou telle association dépen-
dent évidemment des stratégies déve-
loppées dans leur domaine par les
pouvoirs publics, les organismes de
recherche, les industries pharmaceu-
tiques, ainsi que par les fondations
ou les ligues (organisations philan-
thropiques et caritatives) qui luttent
elles aussi contre des maladies parti-
culiéres et sont tres actives dans le
domaine médical, notamment dans
celui de la recherche [5]. Les associa-
tions de malades doivent en effet
trouver leur place au milieu des prin-
cipaux intervenants. Lorsque le ter-
rain est dégagé, délaissé par les
grands acteurs institutionnels de la
santé, les associations de malades
correspondantes sont en mesure de
jouer un role irremplagable, la légiti-
mité de leur intervention étant assu-
rée [6]. Dans le cas contraire, I'orga-
nisation de l’action collective passe
par la démonstration de I'apport ori-
ginal de l’association de malades.
Cela est crucial lorsqu’une fondation
ou une ligue existe qui se consacre
déja au soutien a la recherche sur la
maladie en question, comme cela est

le cas pour la sclérose en plaques par
exemple [7]. Le cours particulier que
suit I'histoire des associations de
malades en France, les équilibres et
les compromis par lesquels elles pas-
sent et, par voie de conséquence, les
modalités de leur soutien a la
recherche, dépendent de la place
qu’elles parviennent a trouver entre
les associations gestionnaires d’un
coté et les ligues de l'autre.

Les engagements
financiers

Avant d’entrer dans le détail des dif-
férentes formes d’engagement des
associations de malades en faveur de
la recherche, nous allons donner
quelques chiffres qui permettent de
mesurer |’étendue du phénomene.
Précisons tout de suite que notre
objectif n’est pas de dresser un pano-
rama exhaustif du financement de la
recherche médicale par les associa-
tions de malades. En I'état des infor-
mations disponibles, une telle tache
est hors de portée. Elle se révélerait
encore plus difficile si I'on désirait lui
donner une dimension internationale,
tant les systemes de recherche sont
différents et les comparaisons hasar-
deuses. Notre seule ambition est de
fournir des ordres de grandeur.
L’exploration que nous avons effec-
tuée via |'Internet et I’'enquéte postale
complémentaire que nous avons
menée nous ont permis de définir un
échantillon comportant 164 organisa-
tions susceptibles de soutenir la
recherche [8, 9]. Sur les 156 organi-
sations sur lesquelles nous disposons
d’informations précises sur le sujet
qui nous intéresse, 34 % financent
effectivement des activités de
recherche. Parmi elles, certaines
associations de malades contribuent
de fagon significative, comme en
témoigne le Tableaul.

[l montre que les associations de
malades stricto sensu participent
pour 271 MF aux 745MF que
I’ensemble des associations carita-
tives ou philanthropiques distribuent
en 1998 a la recherche. Sur ces
271 MF, la part du lion revient a
I’AFM qui, par le volume de son
effort financier, dépasse I’ARC et la
Ligue contre le cancer pour occuper
la premiére place. Lorsqu’on sait que
I’AFM contribue, par des systemes de
cofinancement, au soutien a la



Tableau I. Principales organisations soutenant financieérement la recherche.

Associations de malades

Grandir

AHF

AFAF

FA

AFA

AFM

AFLM

Rétina France
VML

Total

% non pondéré

Ligue et fondations

ARC

Ligue
FFT-autisme
FRM

F avenir

Total

% non pondéré

Budget Budget total (F) Part du budget

recherche (F) recherche (%)
200 000 800 000 25
10
216 000 800 000 27
1 500 000 10 000 000 15
1 500 000 2 000 000 75
236 760 642 483 300 000 49
21 183 553 51 346 881 41
6 244 745 9 392 028 66
2 942 000 4 576 000 64
270 566 940 561 914 909 43
42

Budget Budget total (F) Part du budget

recherche (F) recherche (%)
210 000 000 280 500 000 75
170 700 000 396 100 000 43
13 000 000 23 000 000 57
70 000 000 89 000 000 79
10 091 065 19 405 849 52
473 781 065 808 005 894 59
62

Source: rapports d’activités et/ou budgétaires pour I'année 1998 des organisations citées. Les libellés complets des sigles se trouvent dans le glossaire.

recherche sur d’autres maladies
génétiques rares et moins rares
(mucoviscidose, maladies lysoso-
males...), on peut dire que I’AFM est,
pour les maladies génétiques, I'alter
ego des ligues et autres financeurs
plus institutionnels, voire publics,
pour le cancer et le Sida. Ensuite, si
I'effort de recherche consenti par les
associations de malades est générale-
ment d’autant plus important que
leur budget est élevé, on doit souli-
gner |'existence de petites associa-
tions pour lesquelles le soutien a la
recherche est une priorité dans la
lutte contre les maladies, comme
cela est le cas pour AFA ou VML par
exemple. De fagon plus générale,
étant donné que les associations de
malades se consacrent aussi a un
large éventail d’actions médico-
sociales, leur investissement moyen
dans la recherche est loin d’étre insi-
gnifiant. Un bon indicateur de I'enga-
gement des associations est le fait
gu’en moyenne, et indépendamment
du volume de leurs ressources, elles
consacrent 42 % de leur budget a la
recherche (voir dans le tableaul la
ligne intitulée: % non pondéré). Le
modele que Paterson et Barral [4] ont

identifié renvoie donc a une réalité
déja bien consolidée. Enfin, parmi les
66 % d’organisations qui déclarent ne
pas soutenir la recherche, certaines
associations de malades disent garder
un ceil sur la recherche sur leurs
maladies méme si elles n’intervien-
nent pas dans sa promotion et son
orientation.

Il semble donc que I'engagement des
associations de malades en faveur de
la recherche soit un phénomeéne tan-
gible. D’autres chiffres permettent
d’apprécier ce phénomene. Selon
Schaffar [10], entre 1988 et 1991, sur
les 748 MF qui ont été consacrés aux
recherches sur le génome humain,
553 MF provenaient de I’AFM. En
1991, toujours selon le méme auteur,
le financement des associations et
des fondations représentait, dans le
domaine du cancer, 75% de
I’ensemble du budget consolidé
(salaires inclus) de la recherche
publique sur ce theme. Un audit
récent réalisé a la demande du Cnrs
montre I'impact des financements
AFM sur le département Sciences de
la Vie. Selon ce rapport, le départe-
ment ne dispose réellement que de
100 MF par an pour soutenir des

orientations de recherche correspon-
dant a des priorités stratégiques. Or,
entre 1991 et 1995, '’AFM a apporté
chaque année environ 30MF a des
laboratoires du département Sciences
de la Vie, I'essentiel de ces subven-
tions étant destiné a vingt-cing
équipes [11]. On pourrait multiplier
les chiffres: ils convergent pour mon-
trer le fort pouvoir d’orientation des
associations, fondations ou ligues.

En quoi consiste ce pouvoir?
Conduit-il & renouveler les formes de
mobilisation de la recherche dans la
lutte contre les maladies, ou bien ne
fait-il que renforcer des configura-
tions existantes? Avant de répondre a
cette question, nous allons examiner
les différentes formes que cette lutte
peut prendre.

Deux formes
d’engagement
des associations
de malades

dans la recherche

A partir des monographies dispo-
nibles, on peut distinguer les associa-
tions de malades en fonction du type
de soutien qu’elles apportent (ou pas)
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a la recherche, et plus généralement,
selon les modalités des rapports
qu’elles établissent avec le milieu
scientifique et médical.

Nous avons identifié trois profils
d’associations : |’association-auxi-
liaire, l’association-partenaire et
I"association-opposante. Dans ce qui
suit, nous n’évoquerons que les deux
premieres. L’association-opposante
lutte en effet farouchement contre
toute intervention de la science offi-
cielle qui se trouve accusée de mettre
en cause l|'identité méme des
malades, identité dont la préservation
est son objectif prioritaire.

L’association auxiliaire

Dans ce modele, le médecin, du fait
de ses compétences professionnelles,
décide de la prise en charge perti-
nente qu’il faut appliquer a son
patient. Entre le médecin et son
patient circule de l'information qui
permet a ce dernier de comprendre
et d'appliquer le traitement préco-
nisé, et au médecin d’ajuster ses
prescriptions en fonction de la tolé-
rance ainsi que de I'état psycholo-
gique et émotionnel du patient. De
celui-ci (et c’est pour cette raison que
le mot patient est bien adapté), les
professionnels attendent qu’il soit
coopératif de maniére que sa prise en
charge se réalise dans des conditions
techniquement optimales.

Ce modele est bien adapté aux mala-
dies chroniques. Dans certains cas
d’ailleurs, le malade va plus loin
dans la coopération en effectuant lui-
méme un certain nombre d’actes
quotidiens (autoperfusion d’insuline
pour un diabete insulino-dépendant
par exemple). La littérature en socio-
logie de la médecine fournit des
études riches et détaillées sur cette
action du patient dans le prolonge-
ment de celle du médecin. De plus,
les maladies chroniques ameénent sur
le devant de la scéne d'autres acteurs
qui, pour soutenir le patient au jour
le jour, se transforment eux aussi en
auxiliaires médicaux: la famille et les
proches [12], mais aussi les associa-
tions de bénévoles qui se placent
dans la perspective du soutien émo-
tionnel et social et apportent leur
aide aux malades [13].

En matiére d’engagement des asso-
ciations de malades dans des activi-
tés de recherche, l'intérét de ce
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modele vient de ce qu’il conduit a
privilégier deux solutions possibles.
La premiere est celle de la délégation
pure et simple: les malades (assu-
mant leur ignorance) s’en remettent
aux scientifiques et aux spécialistes
pour le choix des orientations de
recherche a privilégier et a soutenir,
et pour la prise en main de la pro-
duction et de la diffusion des savoirs
et des pratiques. Les associations
jouent, dans ce cas, le role classique
de tiers payant. De nombreuses asso-
ciations de malades I'ont adopté,
notamment lorsque les connaissances
relatives a leurs maladies sont
embryonnaires et ont besoin, pour se
développer, que des chercheurs s’y
intéressent, et/ou lorsque les associa-
tions en sont au début de leur soutien
a la recherche et doivent tout d’abord
repérer les thématiques et les labora-
toires [14].

La deuxiéme solution, de plus en
plus fréquente, correspond a la pour-
suite de la stratégie de la délégation,
mais par d’autres moyens. Au lieu de
s’en remettre purement et simple-
ment aux spécialistes, |’association
de malades se donne les moyens
d’acquérir les connaissances néces-
saires pour pouvoir discuter avec
eux. Elle est surtout le fruit de I'acti-
visme de certaines associations qui,
devant l'urgence et la gravité de la
situation de leurs malades, récusent
les valses-hésitations des spécialistes
en les défiant sur leur propre terrain.
C’est ce que montre Epstein [15]
dans le cas d’Act-Up, ou certains
militants sont devenus, pour
reprendre son expression, des « pro-
fanes-experts » (lay-experts), prenant
position aux cotés de certains spécia-
listes contre d’autres spécialistes dans
les controverses qui se développent
autour des protocoles d’essais théra-
peutiques.

Qu’elle choisisse I'une ou l'autre de
ces deux solutions (délégation ou
acquisition d’une expertise acadé-
mique), l’association-auxiliaire est
vite confrontée a des difficultés spéci-
fiques. Lorsqu’elle s’en remet entiére-
ment aux volontés et projets des pro-
fessionnels, elle finit par renoncer a
toute initiative propre et se trouve
alors dépossédée de toute influence.
Larédo et Kahane [14] ont ainsi mon-
tré que si I’Association francaise de
lutte contre la mucoviscidose a béné-
ficié des vertus de son action de tiers

payant dans les premiéres années de
son soutien a la recherche, elle est
maintenant arrivée a un stade ou ses
marges de manceuvre vis-a-vis du
milieu scientifique et clinique sont
étroites et rendent difficiles les
réorientations pourtant nécessaires de
son action. Lorsqu’elle décide de
devenir expert parmi les experts,
alors les deux parties deviennent si
proches que cela induit parfois une
sorte d’aveuglement mutuel, rendant
impossible toute pensée critique.
Carricaburu [16] a parfaitement ana-
lysé ce mécanisme dans le cas de
I’Association francaise des hémo-
philes. Elle montre notamment com-
ment le systtme de cooptation des
médecins-conseils, le rble d’auxi-
liaire médical endossé par le malade
et sa famille, les relations d’amitié
que les médecins entretiennent avec
leurs patients, le partage des informa-
tions et des compétences, finissent
par rendre impossible toute pensée
critique devant une situation nou-
velle et incertaine, en "occurrence la
contamination possible par le virus
du Sida. A l’extréme, lorsque les
malades deviennent eux-mémes des
experts, ils peuvent finir par perdre
de vue leurs problemes de malades
[15]. Ce sont ces risques que le
deuxieme modele adopté par cer-
taines associations, celui du partena-
riat, permet d’éviter.

L’association partenaire

Au ceeur de I’'engagement de I'asso-
ciation de malades que ce profil sup-
pose se trouve une des revendica-
tions originelles du mouvement plus
général de I'entraide mutuelle (self-
help): celle de l'importance de
I’expérience des malades dans la
qualification de leurs maladies et
dans la définition des solutions a
mettre en ceuvre, de quelque nature
qu’elles soient. L’expérience du
malade est ce qui le rend a la fois
incontournable — il sait ce que veut
dire vivre avec la maladie — et diffé-
rent — ses besoins, dictés par l'inti-
mité qu’il a avec la maladie, peuvent
étre autres que ceux supposés par le
médecin. Pour ces deux raisons liées
l'une a l'autre, le malade se trouve
donc en position de partenaire du
médecin. Une fois ce constat établi,
toute la difficulté réside dans la for-
malisation de cette expérience de



facon a la rendre compréhensible et
discutable par les professionnels.
C’est la ou I'association joue un role
irremplagable: en recueillant les
expériences de ses membres, en les
confrontant, elle constitue une exper-
tise collective tout aussi objectivée et
certifiée que celle des spécialistes,
méme si elle en est différente.

Ce schéma, qui semble pourtant cou-
ler de source, est assez inédit, au
point qu’on peut se demander ce qui
le rend si difficile a mettre en ceuvre.
La littérature sur le self-help suggere
une réponse a cette interrogation.
C’est le partage des taches et des pré-
rogatives entre le médecin et le
malade que le modele du partenariat
remet profondément, mais difficile-
ment, en cause. En effet, comme
Simpson [17] le fait trés justement
remarquer en conclusion de son
étude sur le fonctionnement d’un
groupe de malades qui ont subi une
opération du cceur, I'égalité entre les
experts et les profanes ne se décrete
pas. Pour que les malades soient
considérés comme des «experts
d’expériences », il faut que leurs
connaissances de la maladie soient
formalisées de fagon a faire la preuve
de I'intérét qu’elles représentent.

A partir de 13, tout reste a faire. En
effet, la formalisation de I'expérience
quotidienne ne dispose pas des outils
et des procédures qu’ont développés
depuis longtemps les milieux profes-
sionnels. C’est toute l'originalité de
I’AFM, une des rares associations a
avoir ce profil de partenaire a part
entiere du milieu scientifique et cli-
nique, que d’avoir imagine des pro-
cédures pour capitaliser I'expérience
de ses malades et mettre au point des
bonnes pratiques [18]. Elle démontre
ainsi que la recherche sur le malade-
objet ne peut que bénéficier de
I’apprentissage mutuel entre le
malade-sujet et le spécialiste. Cette
position est assez neuve, mais les
exemples qui se multiplient, notam-
ment dans le mouvement associatif
de lutte contre le Sida [19], laissent
penser que les collaborations diversi-
fiées qui se mettent en place entre
différentes populations de malades et
de professionnels ne sont plus une
vue de |'esprit. Barbot [20] montre
par exemple comment une inter-
association de lutte contre le Sida,
dépassant le stade des bons senti-
ments, a fait de la compassion une

action collective redéfinissant les
formes d’engagement des malades
dans I'expérimentation de nouvelles
molécules.

Ce nouveau modele n’est cependant
pas exempt de difficultés. La princi-
pale est le maintien durable de
I'implication des différentes parties
prenantes. L’AFM a, la encore,
innové, légitimant du point de vue de
I"intérét collectif I'étude des maladies
génétiques et mettant en place des
infrastructures qui visent a rendre
irréversibles les collaborations entre
le monde des malades, le milieu
scientifique et clinique, les pouvoirs
publics et les industriels. Bien
entendu, cela n’élimine pas les
conflits parfois acerbes entre les diffé-
rents acteurs. L’interdépendance que
ce modele instaure progressivement,
fat-elle aprement négociée, meéne
néanmoins loin de I'ignorance réci-
proque ou des contacts a distance
respectueuse, ou encore de la divi-
sion des taches qui ont longtemps
prévalu entre le mouvement self-
help et le milieu professionnel.

Conclusion:

les associations

de malades,

une troisiéme voie ?

L'implication des associations de
malades dans les activités de
recherche n’est que |’aboutissement
d’une évolution plus large qui a
contribué depuis plus d’une cinquan-
taine d’années a remodeler les rap-
ports entre, d’un coté, les spécialistes
et les professionnels (tous ceux qui
tendent a avoir le monopole légitime
de I"élaboration des connaissances et
des savoirs ainsi que celui de la mise
en ceuvre de leurs applications), et,
de l'autre coté, les profanes ou plus
précisément les groupes concernés,
qui sont les bénéficiaires et les desti-
nataires potentiels de ces savoirs. Ce
remodelage a conduit simultanément
les malades a développer, entre eux,
des relations de solidarité et de sou-
tien et a affirmer leur droit a partici-
per activement a la lutte contre les
maladies dont ils souffrent.

Cette implication, comme nous
I’avons suggéré en mentionnant
I"existence d’associations opposantes,
n‘est pas une regle générale. Le cas
de la lutte contre la drépanocytose
aux Etats-Unis lillustre bien. Comme

Fullwiley [21] le montre, les Africains
américains refusent non seulement
toute collaboration avec les cher-
cheurs et les cliniciens, mais, de plus,
refusent de s’organiser en groupes de
malades, de peur de faire a nouveau
I'objet d’une stigmatisation d’autant
plus dangereuse qu’elle serait fondée
sur ce que certains tiennent pour les
bases objectives des différences entre
les races: les genes. On voit dans ce
cas que 'opposition reflete moins des
difficultés pratiques de collaboration
entre les malades et les spécialistes
qu’elle ne témoigne d’un tout autre
principe de construction et de reven-
dication d’une identité considérée
comme non négociable.
L'implication des associations de
malades, lorsqu’elle existe, prend,
comme nous I’avons noté, des formes
variables. Elle peut aller d'une délé-
gation pure et simple aux chercheurs
avec un controle tres distant de la
part des malades, la seule contrainte
étant que les ressources soient affec-
tées a des themes pertinents, jusqu’a
une prise de controle par l’associa-
tion de I'ensemble du dispositif de
recherche clinique et scientifique.
Dans ce dernier cas, c’est une moda-
lité tres originale de pilotage de la
recherche qui émerge, dans laquelle
les malades, les cliniciens et les cher-
cheurs coopérent étroitement a la
production des connaissances. Quoi
qu’il en soit, les données disponibles
montrent, au-dela de la diversité des
interventions, I'importance quantita-
tive du soutien financier des associa-
tions de malades a la recherche.
Pour conclure, nous voudrions
esquisser un tableau plus qualitatif:
les associations ne contribuent-elles
pas a imposer un modéle nouveau de
gestion de la recherche? Ne préfigu-
rent-elles pas I’émergence de rap-
ports nouveaux entre science et
société, entre ceux qui produisent les
connaissances et ceux qui sont cen-
sés en bénéficier?

Les travaux disponibles permettent
d’apporter quelques éléments de
réponse a ces interrogations.
D’abord, de fagon générale, les asso-
ciations de malades, quelles que
soient leurs modalités d’implication,
privilégient, comme le souligne
Schaffar [10], certaines formes
d’action et d’intervention. S’efforcant
de développer de maniere durable
des compétences particulieres, elles
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tendent a privilégier le soutien aux
thésards ou aux post-doctorants. Un
cas parmi d’autres: au sein de la cen-
taine de laboratoires Cnrs qui ont
bénéficié d'une subvention de I’AFM
entre 1991 et 1995, la moitié des
doctorants et des post-doctorants
étaient financés par l’association. Il
s’avere que ces thésards ont trouvé
plus facilement des postes, notam-
ment dans les organismes publics de
recherche, consolidant ainsi sur le
long terme les investissements a court
terme faits par I’AFM. Les associa-
tions contribuent également au finan-
cement d’équipements lourds
(comme des banques de cellules ou
d’ADN, des machines a séquencer,
des instruments d’analyse, etc.). Dans
tous les cas, elles traitent directement
avec les laboratoires qui apprécient
leur réactivité et les possibilités
d’échanges et de coordination
étroite. D’ailleurs, les scientifiques
interrogés insistent sur la qualité des
relations et sur la richesse des
contacts avec les cliniciens et les
malades. Enfin, 'organisation des
essais thérapeutiques se trouve facili-
tée, méme si leurs modalités devien-
nent discutables, par I’engagement
des patients.

Notre conviction est qu’au-dela de
ces effets spécifiques, les interven-
tions des associations de malades
dans le champ de la recherche scien-
tifique et clinique, ou au moins de
certaines d’entre elles, contribuent a
I’émergence encore tatonnante d’un
nouveau modele de production et de
dissémination des connaissances et
des savoir-faire. Il s’agit d’une troi-
sieme voie qui s'écarte des sentiers
battus. Au cours des siecles écoulés,
deux solutions avaient été imaginées
qui ont prouvé leur efficacité et leur
robustesse. La premiére correspond a
celle de la recherche publique qui
repose sur une délégation faite par le
pouvoir politique aux chercheurs:
ceux-ci, en accomplissant conscien-
cieusement et efficacement leur tra-
vail, et en suivant les regles de la vie
académique, contribuent au bien-étre
collectif et a la réalisation de I'intérét
général. La seconde est celle
empruntée par le marché: les cher-
cheurs travaillent pour assurer aux
entreprises les avantages compétitifs
qui leur permettent de survivre et de
prospérer. Ces deux modeles com-
mencent a montrer leurs limites. Le
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premier tend a accroitre le divorce
entre les experts et les citoyens, et
finit par étre sourd aux demandes et
aux attentes de ces derniers. Le
second ne connait que les demandes
bien identifiables et de surcroit sol-
vables. C’est dans |’espace laissé
libre par ces deux modeles, que les
associations de malades se sont
engouffrées. Elles ont ainsi été ame-
nées, en s’adossant au mouvement
self-help, a développer un troisieme
modeéle dans lequel les malades
jouent un role actif dans I'orientation
des recherches. L'avenir montrera s'il
peut étre transposé a d’autres
domaines que la santé, comme ceux
de I’environnement, de |’énergie ou
de la sécurité alimentaire m
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Grandir : association de parents d’enfants
souffrant de problemes de croissance; elle
soutient des recherches sur la maladie de
Creutzfeldt-Jakob.

AHF : Association Hémochromatose France.

AFAF : Association Frangaise de I’Ataxie de
Friedreich.

FA: Association France Alzheimer.

OO0

AFA : Association Frangois Aupetit (vecherche
sur la maladie de Crohn).

AFM : Association Frangaise contre les Myo-
pathies.

AFLM : Association Frangaise de Lutte
contre la Mucoviscidose.

VML : Vaincre les Maladies Lysosomales.

Rétina France : Association de lutte contre la
rélinite pigmentaire.

ARC: Association pour la Recherche sur le
Cancer.

Ligue: Ligue Contre le Cancer.

FFT-autisme : Fondation France-Télécom
(sur Uautisme).

FRM : Fondation pour la recherche médicale.

F avenir: Fondation de Uavenir.

ANRS : Agence Nationale de Recherche sur le
SIDA.
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Summary

Patients’ associations
and research. Il. Modalities
of patients’ associations
involvement into research
activities in France

Patients’ associations increasingly
support research on diseases they
are concerned with. Apart from
contributing to the funding of
scientific and clinical research,
some of them actively participate
in its orientation, and in the pro-
duction and the dissemination of
knowledge. The aim of this article,
based mostly on the French case,
is to present data on the scope of
this support, and to provide some
insights into the various modalities
of patients’ associations involve-
ment into research activities. The
authors first show that the role and
the influence of patients’ associa-
tions are related to the strategies
developed by existing organiza-
tions, be they public or private, but
also to the nature of the diseases
they are fighting against. Then,
they present figures providing evi-
dence of the crucial role of asso-
ciations in the support to certain
fields of research. Finally, they
propose to distinguish between
two types of associations. This dis-
tinction is based on the nature of
the relationships associations esta-
blish with the professionals, and of
the role they play in the coproduc-
tion of knowledge. In conclusion,
the authors suggest that through
their involvement into research,
some associations might contribute
to the emergence of a new model
for linking science users and
science producers. This model
might prove to be relevant in the
future for other sectors, like envi-
ronment.

000csuta

ms2000

n° 11, vol. 16, novembre 2000

1231




