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Les stratégies des associations humanitaires en
matière de recherche médicale

Les associations humanitaires du domaine de la santé ont été créées par des patients,
des familles de malades ou le corps médical pour renforcer la lutte contre des
maladies qui nous concernent tous. Ces associations jouent aujourd'hui un rôle de
premier plan dans les politiques de santé publique ou de recherche médicale.

Or il apparaît que certains des acteurs directement concernés sont parfois très peu
impliqués dans le choix des recherches financées par ces associations. C'est en

j particulier, souvent, le cas des malades. Nous essaierons de comprendre les raisons de
leur absence et d'en montrer les conséquences sur le potentiel d'innovation de ces
associations. Nous présenterons alors trois approches visant à renforcer l'implication
des malades dans les politiques de recherche menées par les grandes associations
humanitaires.
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Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

Introduction

Le cancer, le SIDA, la mucoviscidose ou la myopathie sont des maladies qui nous

concernent tous. Un français sur trois est touché par le cancer au cours de sa vie.

Le cancer est la principale préoccupation1 des français en matière de santé

publique, suivi de près par le SIDA qui, du fait de sa transmissibilité, suscite de très

vives inquiétudes.

Pour lutter contre ces maladies, des associations humanitaires telles que la Ligue

contre le Cancer, PARC2, AIDES3, l'AFM4, ou encore l'AFLM5 se sont constituées à

l'initiative de malades, de familles de malades ou encore du corps médical. Ces

associations se sont fait connaître par leur action - recherche, assistance,

prévention ou lobbying -, par des courriers d'appel aux dons auprès du public et

par une large couverture médiatique. L'AFM bénéficie ainsi d'une couverture

médiatique exceptionnelle grâce au Téléthon à l'occasion duquel, chaque année,

pendant plus de 24 heures, les Français font preuve de leur générosité pour

financer une action de fond qui est à l'origine d'une des grandes avancées

scientifiques des dix dernières années : le séquençage du génome humain.

Nous nous intéresserons ici à la gestion par une association humanitaire d'actions

de recherche dans le domaine de la santé. Dans une première partie, nous

rappellerons les principales caractéristiques du paysage associatif français. Nous

étudierons dans une seconde partie le cas d'une grande association française : la

Ligue Nationale contre la Cancer. Nous décrirons la façon dont y sont effectués les

choix en matière de recherche. Nous distinguerons les principales catégories

d'acteurs participant, à l'intérieur ou à l'extérieur, aux processus de décision et

d'affectation des fonds à la recherche. Nous verrons en particulier que chaque

catégorie d'acteurs participe bien à son niveau à la lutte contre le cancer, mais dans

un cloisonnement qui ne favorise pas l'émergence d'interactions avec les autres

acteurs.

Nous tenterons d'analyser dans une troisième partie les causes et conséquences

1 « Le cancer, ennemi numéro un pour les Français », Le Figaro, lundi 23 mars 1998, pl5. D'après un sondage
commandé par la Ligue Nationale contre le Cancer. Voir Annexe 4.
2 Association pour la Recherche contre le Cancer
3 Association assurant information, prévention et aide dans le domaine du SIDA
4 Association française contre la Myopathie, connue aussi sous le nom de Téléthon
Association française de lutte contre la mucoviscidose
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probables d'un tel cloisonnement. Une étude historique des associations

humanitaires et de la Ligue nous conduira à proposer un modèle dynamique du

cycle de vie des associations humanitaires du domaine de la santé. Au cours de ce

cycle de vie l'originalité du projet associatif ou la qualité de la médiation entre

acteurs peuvent tour à tour diminuer ou augmenter. Il apparaît de plus que la

prise en compte du point de vue du patient est un élément important pour

assurer la qualité de médiation du projet associatif.

Nous analyserons dans une quatrième partie les difficultés éventuelles d'une

prise en compte du point de vue des patients dans les choix de recherche des

grandes associations humanitaires du domaine de la santé. Nous montrerons

alors que trois approches permettraient probablement de renforcer l'implication

des malades dans les choix de recherche : placer les malades au coeur de

l'organisation de la recherche, mener une politique ambitieuse d'information sur

les avancées de la recherche et fédérer les malades autour de projets de recherche

auxquels ils peuvent s'identifier.
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L’humanitaire dans le domaine de la santé

Comment ça marche ?

Nous présenterons dans cette partie un panorama du milieu associatif en France :

statuts, importance économique, liens avec l'Etat, contrôle. Nous nous

intéresserons particulièrement au secteur humanitaire indépendant.

La diversité du monde associatif

La France compte environ 700 000 associations dans lesquelles travaillent 1,3

million de salariés et plus de 9 millions de bénévoles. L'ensemble des budgets du

monde associatif6 représente près de 3% du PIB (voir tableau 1).

Tableau 1 Ressources du monde associatif

Ressources GF

Ressources Publiques 129

Etat
59

Sécurité sociale
38

Collectivités locales
32

Ressources privées 90

Dons
15

Activités
75

Total 217

La loi de 1901

La loi de 1901 définit une association à but non lucratif comme « une convention

par laquelle deux ou plusieurs personnes mettent en commun, d'une façon

permanente, leurs connaissances ou leur activité dans un but autre que de

partager des bénéfices ». Le fonctionnement d'une association est en pratique

défini par des statuts qui peuvent prendre une forme à peu près quelconque.

Néanmoins, il est d'usage qu'une association comporte :

• des adhérents qui versent une cotisation ;

• une assemblée générale qui réunit chaque année l'ensemble des

adhérents ;

6 D'après une étude du Laboratoire d'Economie Sociale, 1991
-3-
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• un conseil d'administration élu par l'assemblée générale et chargé de la

gestion quotidienne de l'association.

Les associations peuvent bénéficier de divers agréments qui leur ouvrent des

facilités, notamment l'accès aux subventions, à condition d'accepter un contrôle de

la part de l'autorité publique et d'adopter des statuts et une gestion conformes aux

recommandations de la puissance publique. Ces agréments sont :

• les agréments ministériels (associations sportives, foyers ruraux,

protection de l'enfance etc.) ;

• la reconnaissance d'utilité publique (environ 2000 associations en France).

Les associations ne peuvent en règle générale recevoir de dons ou de legs. Il existe

néanmoins deux grandes exceptions :

• les associations à vocation culturelle ou de recherche scientifique ;

• les association reconnues d'utilité publique.

Classification des associations de loi de 1901

Sous un statut unique, le monde associatif connait une très grande diversité. Un

critère pertinent pour appréhender cette diversité semble être le nombre de

salariés de l'association : les petites associations, sans salarié, se distinguent en effet

nettement des associations ayant au moins un salarié. Ces dernières, dont font

partie toutes les grandes associations nationales, constituent 16% des associations

françaises ; elles reçoivent 85% des subventions et gèrent des budgets

correspondant à 93% des ressources du secteur associatif7. Les plus grandes d'entre

elles gèrent ainsi des centaines de millions de francs en utilisant des techniques de

gestion inspirées de celles des entreprises ou de l'administration.

Les grandes associations peuvent elles-mêmes être classées en fonction de leurs

modes de financement : public, privé ou combinaison des deux. Des instituts tels

que l'IRCAM8 ou l'INRS9, financés par des subventions ou des taxes, sont en tout

point semblables à un service de l'Etat mais ont un statut d'association, soit pour

des raisons historiques, soit pour des questions de souplesse de gestion. Au

contraire, des associations telles qu'Emmaüs ou les Restaurants du Cœur sont

indépendantes financièrement de l'Etat ; elles offrent néanmoins un service

7 Etude du LES, 1991

8 Institut de recherche et de coordination acoustique/musique
9 Institut National de Recherche et de Sécurité pour la prévention des accidents du travail et des maladies
professionnelles
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d'intérêt général original que ne couvrent pas les services de l'Etat.

Les grandes associations indépendantes peuvent, lorsqu'elles défendent une cause

susceptible de mobiliser de nombreux citoyens, faire appel à la générosité du

public pour se financer. A quelques exceptions près, dont Emmaüs10, c'est le cas de

la plupart des associations dites humanitaires.

La typologie que nous venons de présenter pour illustrer la diversité du tissu

associatif est synthétisée en figure 1.

Figure 1 Typologie des associations de loi de 1901 par taille et mode de financement

Statut de 1901

Petite association

Grande association

Financement public

Service para-public

-t I Financement privé

t
Autofinancement

Emmaüs

Générosité publique

Santé

AFM

Ligue contre le Cancer

Religion

Services sociaux

La régulation du monde associatif

Les associations humanitaires ont souffert au début des années 90 des nombreux

scandales nés des révélations de détournements de fonds pratiqués par les

dirigeants de certaines grandes associations. Le scandale de l'ARC11 permit par

exemple de découvrir qu'une association humanitaire utilisait près de 70% des

10 Emmaüs finance son action et son développement par le recyclage d'objets de récupération dans un cadre
fiscal privilégié.
11 Association pour la recherche contre le Cancer.
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ressources de la générosité publique pour financer des campagnes de publicité et

assurer par des moyens détournés des revenus confortables à son président. Ce

type de dérive a conduit le public à douter de l'efficacité des associations

humanitaires et à ne donner qu'aux associations dont il pouvait facilement

mesurer l'action; c'est ainsi que les associations humanitaires opérant au niveau

international ont vu leurs budgets se réduire, en partie au profit d'associations

locales.

Les carences de la loi de 1901

Les dérives de certaines associations humanitaires sont en partie la conséquence

des carences de la loi de 1901. Cette loi avait été conçue avant tout pour les petites

associations et non pour de grands organismes faisant appel à la générosité du

public pour financer des grandes campagnes. Aussi, certaines pratiques jugées

scandaleuses par l'opinion publique pouvaient sembler légales au regard de la loi

de 1901. Une association de lutte contre la famine dans le monde pouvait d'une

part, indiquer dans ses appels à la générosité du public qu'elle collectait des fonds

pour lutter contre la faim dans le monde et d'autre part, utiliser toutes les

ressources collectées pour financer des campagnes de lobbying auprès de

gouvernements ou d'entreprises afin d'inciter ceux-ci à financer plus

généreusement l'aide au développement dans le tiers monde.

Cette action de lobbying, qui aurait pu le cas échéant se révéler plus efficace qu'une

action de financement direct, risquait néanmoins de trahir les intentions des

donateurs, qui auraient pu considérer comme scandaleux que leurs dons servent à

financer des banquets ou des campagnes publicitaires.

La principale carence de la loi de 1901 semble être donc de ne pas éviter que

naissent des malentendus entre l'opinion publique et une association à la suite

d'une inadéquation entre le message publicitaire employé pour collecter les fonds

et l'emploi réel des fonds. L'Etat a donc envisagé dès la fin des années 80 la mise

en place de moyens légaux permettant d'assurer une plus grande transparence des

campagnes d'appel à la générosité du public.

Le renforcement des missions de contrôle la Cour des comptes et de l’Inspection Générale des Affaires

Sociales (IGAS)

Les associations recevant des subventions publiques pouvaient dès avant 1991

faire l'objet d'un contrôle de la Cour des comptes afin de vérifier que l'emploi des
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subventions reçues de l'Etat était conforme à l'objectif initial prévu. L'Etat

souhaitait qu'un contrôle équivalent soit mis en place pour contrôler l'emploi des

fonds provenant de la générosité du public. Mais ce contrôle administratif pouvait

apparaître au législateur comme une restriction inacceptable de la liberté d'action

d'associations financées par des personnes privées.

La notion de dépense fiscale a permis de convaincre le législateur qu'un contrôle

de l'autorité publique était bien nécessaire. En effet, lorsqu'un particulier donne à

une association, son don est partiellement déductible de l'impôt sur le revenu.

Aussi, tout don à une association correspond à un manque à gagner fiscal pour

l'Etat appelé dépense fiscale. La dépense fiscale étant assimilable, sur son principe,

à une forme de subvention, il fut admis comme légitime, par une loi du 7 août

1991, de confier à la Cour des comptes le pouvoir de contrôler la gestion des

associations faisant appel à la générosité du public. Ce contrôle vise à vérifier la

conformité de l'emploi des fonds au message de l'appel à la générosité publique12.

Une loi du 28 mai 1996 a confié à l'IGAS une mission essentiellement similaire

« dans les domaines de la sécurité et prévoyance sociale, de la protection sanitaire

et sociale [...] ».

Le contrôle mené par la Cour des comptes ne peut, selon les textes de loi, être

autre chose qu'un contrôle formel. La Cour des comptes s'attache à vérifier d'une

part l'existence et la transparence de procédures d'affectation des sommes

collectées et d'autre part si les sommes collectées ont bien été affectées aux actions

annoncées lors de la collecte. La Cour des comptes n'a pas normalement à juger de

la pertinence13 des actions menées par une association.

La création du Comité de la Charte

Avant même que n'éclate dans les médias le scandale de l'ARC , les associations

humanitaires ont cherché à mettre en place un système d'agrément et de contrôle

plus efficace que ceux prévus par la loi de 1901. Elles ont créé, à l'initiative de M.

François Bloch-Lainé, le Comité de la Charte de Déontologie. Ce comité complète

l'action de contrôle formel de la Cour des comptes par une action de contrôle

éthique. Les associations membres, qui ne sont admises qu'à l'issue d'un contrôle

strict, bénéficient d'un label et d'une reconnaissance sensés permettre au public de

12 La Cour des comptes est chargée « de vérifier la conformité des dépenses engagées par les organismes aux
objectifs poursuivis par l'appel à la générosité publique. » (art. 5 de la loi du 7 août 1991)
1? Dans la réalité, la Cour des comptes s'autorise néanmoins à émettre des avis sur la pertinence des emplois
alors qu'aucun texte ne l'y autorise : cf. « Observations de la Cour des Comptes sur le compte d'emploi pour
1993 des ressources collectées auprès du public par l'Association française contre les myopathies (AFM) »
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« donner en confiance ». Le Comité de la Charte refuse par exemple d'agréer les

congrégations religieuses ou les sectes, fussent-elles gérées conformément aux

exigences de transparence de la loi du 7 août 1991 sur le contrôle des associations

faisant appel à la générosité du public.

Dans la mesure où le comité de la Charte rassemble les dirigeants des associations

les plus importantes et les plus reconnues - souvent d'anciens hauts

fonctionnaires ou dirigeants de grandes entreprises - il dispose d'un pouvoir

d'influence non négligeable sur la doctrine du contrôle du monde associatif. Nous

verrons en quatrième partie que cette influence peut avoir un impact important

sur les politiques d'organisation de la recherche.

Les associations humanitaires du domaine de la santé

Nous nous sommes intéressés aux associations humanitaires du domaine de la

santé en raison de leur poids financier en France et de leur influence grandissante

dans les instances de réflexion sur la gestion des associations. Mais le domaine de

la santé n'a pas toujours eu l'importance qu'il connaît aujourd'hui.

La naissance de l’humanitaire

Au 17ème siècle, Saint Vincent de Paul prit conscience de la misère des paysans

durant les famines qui résultèrent d'hivers alors particulièrement rigoureux.

Lorsqu'il était prêtre à Châtillon-les-Dombes en 1617, il fonda une congrégation

qui allait devenir les Filles de la Charité après sa rencontre avec Sainte Louise de

Marillac. Cette congrégation proposait aux femmes nobles de Paris et de province

de venir en aide aux pauvres en leur apportant un réconfort sprirtuel et matériel.

Pour compléter l'action des Filles de la Charité, Saint Vincent de Paul fonda en

1625 la congrégation des Lazaristes qui accueillait les hommes souhaitant aussi

lutter contre la pauvreté.

Deux siècles plus tard, en 1859, près de Solférino en Italie du nord, Henry Dunant

est le témoin des tragiques lendemains d’une des plus sanglantes batailles de

l’histoire. En 1862, Dunant lance au monde un pathétique appel dans son livre

intitulé « Un souvenir de Solférino » pour que de tels malheurs ne se

reproduisent plus. Il termine son livre en formulant un double voeu : d’une part,

que partout se créent dès le temps de paix des équipes de volontaires qui, en cas de

conflit, porteraient secours aux militaires blessés et, d’autre part, qu’une
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convention internationale sauvegarde et accorde une « neutralité » aux médecins

eux-mêmes. Du premier de ces voeux est née la Croix-Rouge; du second procèdent

les Conventions de Genève pour la protection des victimes de la guerre.

L'humanitaire du domaine de la santé est plus récent : limité au XIXeme siècle aux

hospices chargés d'apporter, comme à l'Hôtel Dieu, un traitement médical

d'urgence aux pauvres, il n'a pris son essor qu'avec les progrès fulgurants de la

science et de la technologie au XXèmc siècle. La Ligue contre le cancer est née après la

seconde guerre mondiale avec pour objectif d'utiliser les dernières avancées de la

science pour apporter aux pauvres un traitement de qualité contre le cancer.

Depuis l'entrée de l'Etat dans le champ du social et de la santé avec l'invention de

la Sécurité Sociale, de nouvelles associations humanitaires du domaine de la

santé sont nées dans les domaines que le dispositif administratif ne savait pas

prendre en compte. L'essor des associations de lutte contre le SIDA ou des

associations de lutte contre certaines maladies orphelines sont le pendant d'une

gestion de la santé publique qui tendait à exclure, dans le premier cas, des

communautés perçues par certains comme gênantes et, dans le second cas, des

traitements qui ne semblaient pas justifiés d'un point de vue macro-économique.

Aussi, les grandes causes humanitaires sont-elles nées de grandes misères. Misère

matérielle de la famine il y a trois siècles. Misère de la guerre il y a un siècle.

Misère de la maladie aujourd'hui alors que la bureaucratie scientifique des pays

industrialisés ne parvient pas à comprendre, modéliser, prévoir et contrôler des

phénomènes complexes, tels que la crise de la vache folle, l'épidémie du SIDA, les

maladies génétiques ou les cancers dus à l'amiante.

Le poids financier des associations humanitaires dans le domaine de la santé

Les associations humanitaires du domaine de la santé sont donc apparues

relativement récemment. Il est intéressant de constater que ce sont néanmoins

elles qui reçoivent le plus de dons du public : avec 3,5 milliards de francs sur un

total de 15 milliards de dons, elles devançent les cultes religieux et les associations

de services sociaux.

-9-
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Tableau 2 Les principaux budgets associatifs

Budget MF

Santé 3427

Eglise, congrégations 3055

Services sociaux 2924

Aide internationale 1450

Education et recherche 1395

Culture 937

Associations civiques 250

Fondations 232

Les associations du domaine de la santé ont en outre un poids médiatique et

politique considérable. Leurs actions comme leurs échecs ont un impact important

sur l'opinion publique.

C'est ainsi par une association du domaine de la santé, l'ARC, que le scandale est

arrivé et a donné naissance à de nombreuses interrogations sur la bonne gestion

des associations humanitaires. Ce sont des associations du domaine de la santé qui

ont poussé les pouvoirs publics à mieux prendre en compte les maladies

orphelines en suggérant la rédaction d'une directive européenne sur le sujet.

Enfin, les associations du domaine de la santé sont devenues indispensables pour

le financement de la recherche médicale depuis qu'elles consacrent la majeure

partie de leur budget au financement de projets de recherche.

Ce dernier point est particulièrement important pour le reste de notre étude : la

plupart des laboratoires de recherche français dépendent directement du budget de

l'Etat. Or ce budget a tendance à diminuer depuis 10 ans. Le financement de

travaux de recherche ne peut plus être assuré uniquement par des fonds publics.

Si l'Etat accepte encore de financer le salaire des chercheurs et les frais généraux du

laboratoire, l'investissement en matériel, les frais de mission ou le personnel

temporaire (post doc, thésards etc.) ne peuvent être payés que sur des budgets de

projets indépendants gérés par l'Etat, la Commission européenne, les industriels

et les grandes associations humanitaires du domaine de la santé. La part de ces

dernières peut atteindre entre 30% et 50% du budget d'un projet de recherche.

Cette part est tellement importante que dans certains domaines tels que la

recherche fondamentale sur le cancer, le disparition des associations de lutte

contre le cancer entraînerait automatiquement la disparition de nombreuses

équipes en France, faute de financement de substitution.

-10-
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Etude de cas

La Ligue Nationale contre le Cancer

Nous illustrerons la gestion d'une association par un exemple - la Ligue

Nationale contre le Cancer - en cherchant à comprendre comment cette

association gère un budget de 200 MF d'actions de recherche dans le domaine du

cancer. Nous y décrirons l'organisation, l'affectation des dépenses et le jeu entre

les principaux acteurs.

Structure et organisation : une fédération d’associations

La Ligue nationale contre le Cancer est avec l'AFM et l'ARC l'une des grandes

associations humanitaires françaises dans le domaine de la santé. Elle collecte

chaque année auprès du public 300 millions de francs qui sont affectés à des

actions d'aide au malade, de prévention et de recherche. La Ligue compte 250

salariés et affiche 30 000 bénévoles.

Comités départementaux

La Ligue est une fédération de 101 associations départementales, appelés comités

départementaux, coordonnées par un bureau national. Chaque comité

départemental est géré de façon indépendante sous la houlette d'un président qui

est souvent un médecin ou ancien médecin de l'un des établissements

hospitaliers du département. Les comités départementaux organisent eux-mêmes

la collecte et l'affectation des fonds et reversent une partie de leurs ressources au

bureau national.

L'organisation de cette collecte varie grandement d'un département à l'autre. Dans

le Haut-Rhin, un important réseau de bénévoles membres de l'association

parcourt chaque année les rues des villages du département pour collecter des

dons auprès de chaque famille. Le comité organise ou sponsorise des concerts, des

réunions sportives et bénéficie en retour d'une très forte notoriété locale. Le

comité fonctionne un peu comme un club de bienfaisance auquel on participerait

pour aider la recherche et la lutte contre le cancer, tout en se retouvant dans un

environnement social chaleureux.
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En Haute Garonne, c'est le système du mailing qui est employé : le comité finance

chaque année l'envoi de courriers à des donateurs potentiels en espérant un

retour suffisant de chèques pour financer un programme de développement

pluriannuel. Le président, chirurgien et adjoint du maire de Toulouse, gère le

comité comme une PME performante chargée d'assurer le suivi d'un programme

de développement pluriannuel d'un nouveau laboratoire de pointe en thérapies

géniques.

Dans certains départements ruraux, le comité est une petite structure bénévole qui

s'efforce à son niveau d'apporter un soutien psychologique aux malades

hospitalisés en organisant des visites à l'hôpital et une permanence. Ce type de

comité contraste avec les deux précédents car, l'accent étant moins porté sur la

collecte, les capacités d'action du comité dans le domaine de la recherche restent

limitées.

Bureau national

Le bureau national, sous la direction d'un président national, organise ou

coordonne les actions communes (marketing direct, communication nationale,

relations avec les pouvoirs publics) et propose une stratégie concertée. Le bureau

national reçoit également directement des dons et des legs. Enfin, le bureau

national se voit parfois confier des fonds par des comités départementaux qui

souhaitent s'associer aux actions menées au niveau national.

La relation entre les comités départementaux et le bureau national est complexe.

Par certains aspects, les comités départementaux sont des « clients » du bureau

national : ils versent une partie de leur budget au bureau national et s'attendent à

recevoir en retour un service conforme à leurs attentes. Inversement, les comités

départementaux sont parfois vus depuis Paris comme des services extérieurs dans

la mesure où ils doivent remplir un certain nombre de critères pour être reconnus

comme comités départementaux de la Ligue Nationale contre le Cancer. Or, la

diversité des comités est telle que lorsqu'un axe stratégique est défini au niveau

national, il ne convient souvent au plus qu'à un tiers des comités. C'est une

situation de ce type qui, en 1997, a amené un groupe de comités départementaux à

lancer une fronde pour tenter d'évincer les responsables nationaux en place. Pour

comprendre cet épisode, il convient d'abord d'expliciter quelque peu l'organisation

de la politique de recherche à la Ligue.
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Organisation de la recherche

Dans le schéma idéal mis en place actuellement par le bureau national, une

direction scientifique composée de chercheurs membres de la Ligue rédige un

document appelé « politique scientifique » où sont définis les principaux axes de

recherche que la Ligue entend financer dans les années à venir. Ce document est

ensuite présenté à un conseil scientifique composé d'experts internationaux

chargés d'évaluer la pertinence des axes choisis. Si ces axes sont jugés pertinents, le

document est proposé ou conseil d'administration pour approbation (voir

figure 2).

Une fois ce document approuvé, lorsqu'un projet scientifique est présenté à la

Ligue par une équipe de recherche en vue d'un financement, un comité d'experts

est chargé d'établir :

• la conformité du projet vis-à-vis de la politique scientifique de la Ligue ;

• la qualité scientifique du projet (impact scientifique du chercheur,

réputation de l'équipe de recherche, qualité du projet lui-même).

Les projets qui sont jugés à la fois de qualité et conformes à la politique

scientifique de la Ligue sont ensuite soumis au conseil d'administration pour

approbation.

Figure 2 Organisation de la politique de recherche à la Ligue

Conseil d'odministrotion |

Direction Scientifique

Si ce schéma semble bien maîtrisé au niveau national, il pose encore quelques

problèmes dans certains comités :
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• certains comités ne disposent pas d'un comité scientifique doté de

compétences suffisantes pour juger correctement des dossiers qui leur

sont soumis ;

• certains comités définissent eux-mêmes leur politique scientifique sans la

faire valider par un conseil scientifique indépendant ;

• certains comités privilégient de façon systématique les projets de

recherche recommandés par quelques membres influents du

département sans qu'une analyse véritablement indépendante du projet

puisse avoir lieu;

• certains comités préfèrent financer des projets médiocres dans le

département plutôt que de financer de meilleurs projets en dehors du

département.

Ces dysfonctionnements se traduisent notamment par l'importance des budgets de

certains comités départementaux dédiés au fonctionnement et à l'équipement de

services d'hôpitaux ou de cliniques du département. Sous l'intitulé « projet de

recherche », ce sont parfois des financements d'équipements qui sont votés pas le

conseil d'administration des comités départementaux. Aussi, l'idée de réunir au

niveau régional les comités scientifiques, de formaliser les procédures de

financement et de suivre une politique scientifique commune pouvait-elle

déplaire aux présidents de certains comités départementaux dont quelques

membres influents, médecins ou chercheurs, risquaient de voir disparaître à cette

occasion une source stable de financement.

Cette situation, qui conduit à un manque de lisibilité des actions scientifiques de la

Ligue et ne permet pas toujours d'assurer que les fonds collectés sont utilisés de

façon efficace, est heureusement appelée à évoluer grâce à la loi du 7 août 1991 sur

le contrôle des associations vivant de la générosité du public : le risque est en effet

devenu trop important pour le bureau national de se voir reprocher sa gestion par

la Cour des Comptes ou l'IGAS s'il laissait certains comités départementaux ne pas

suivre de façon stricte des procédures de gestion transparentes. Le bureau national

est parfaitement conscient que la mauvaise gestion d'un seul comité pourrait

ternir l'image de toute la Ligue , et n'a pas manqué de rappeler en 1997 et 1998 aux

comités départementaux que la Ligue était en train de faire l'objet d'un contrôle de

la Cour des Comptes.
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Affectation des dépenses

Les ressources de la Ligue sont majoritairement affectées à des actions de

recherche et de financement d'équipement dans les hôpitaux (voir tableau 3).

Tableau 3 Affectation des emplois à la Ligue nationale contre le Cancer

Emplois MF %

Recherche, équipements et formation 180.9 47%

Information, prévention et dépistage 46 12%

Aide aux malades 23.9 6%

Autres (dont frais de fonctionnement) 130.5 34%

Total 381.3

Sous cette appellation unique « recherche, équipements, formation », on peut

néanmoins distinguer 4 types de financement :

• le financement d'équipements en milieu hospitalier : il peut s'agir aussi

bien d'équipements d'une certaine importance (par exemple des

mammographes pour le dépistage du cancer du sein) que de petits

instruments ou « matériels consommables » (par exemple un dilatateur

d'œsophage pour un service de gastro-entérologie).

• le financement de bourses de thèse pour compléter le financement déjà

mis en place par l'Etat. Ce complément prend soit la forme de nouvelles

bourses de thèse sur 3 ans, soit de compléments à des bourses de thèse du

ministère de l'éducation afin de prolonger une thèse en voie

d'achèvement.

• le financement de travaux de recherche menés à l'INSERM, au CNRS, en

milieu hospitalier etc.

• le financement de projets comme la construction d'un laboratoire de

pointe d'essais biologiques.

La plupart de ces financements contribuent à pallier les carences du dispositif de

financement public sans vraiment le modifier ou l'améliorer. Il est frappant par

exemple de constater que lorsqu'il y a quelques années, le gouvernement avait

décidé de diminuer le nombre de bourses de thèse en raison de difficultés

croissantes pour les docteurs de trouver un emploi à leur mesure, les associations

ont automatiquement comblé par leur budget le vide laissé par la diminution de

financement public. Le nombre de thésards est resté constant et les difficultés

auxquelles les jeunes thésards sont confrontées pour la recherche d'un emploi
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n'ont guère été résolues.

La prévention et l'aide aux malades

Les deux autres catégories d'actions que finance la Ligue sont la prévention et

l'aide aux malades. La prévention consiste à informer le public du danger de

certaines pratiques ou de certains modes de vie (ex. fumer, ne pas se protéger du

soleil) et de l'existence de tests de dépistage (cancer du sein, cancer de la prostate)

d'une part, et à faire pression sur les pouvoirs publics pour accélérer la mise en

place de campagnes de dépistage efficaces d'autre part. L'aide aux malades consiste

à faciliter la vie des malades ou de leur famille en leur offrant un soutien

psychologique, médical, financier et juridique grâce à des services spécialisés dans

chacun de ces domaines.

Ces deux catégories d'actions représentent moins de 10% de l'ensemble des

ressources financières de la Ligue.

Les acteurs de la lutte contre le cancer à la Ligue Nationale contre le Cancer

Pour tenter de mieux comprendre le processus de collecte et d'affectation de fonds

à la recherche à Ligue contre le cancer, nous avons mené une série d'entretiens

avec les principales catégories d'acteurs impliqués dans l'ensemble du processus

(voir tableau 4).

Tableau 4 Principaux acteurs à la Ligue contre le cancer

Catégorie

Interne

Donateur

Bénévole

Adhérent

Salarié

Dirigeant

Médecin

Chercheur

Externe

Industriel

Pouvoirs PUbtics

Politiques

Médias

Malades

Définition

Donne de l’argent

Donne du temps

Elit le conseil d’administration

Assure la gestion quotidienne de l’association

Définit et met en œuvre la stratégie de l’association

Reçoit des fonds pour diagnostiquer et soigner le cancer

Reçoit des fonds pour accroître la connaissance sur le cancer

Vend des médicaments

Assure la gestion quotidienne de la politique de santé publique

Définit et met en œuvre la stratégie de santé publique

Vend de l'information

Est atteint d'un Cancer

Ces entretiens nous ont permis de mieux comprendre les rôles et les attentes de
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chaque catégorie en ce qui concerne la politique de recherche médicale à la Ligue

nationale contre le cancer.

Bénévoles

Quelle raison peut pousser un bénévole à participer à l'action de la Ligue et quel

rôle y joue-t-il ? La meilleure réponse à cette question est probablement l'histoire

de M. T, bénévole dans un grand comité de la Ligue.

M. T. avait vécu trente ans de bonheur avec sa femme lorsque celle-ci, il y a une

quinzaine d'années, a dû être opérée d'un cancer du sein. L'opération a été

couronnée de succès mais après dix ans de rémission, Mme T. a été victime d'une

récidive qui, très rapidement, s'est étendue et que le médecin n'a pas réussi à

enrayer.

Mme T. est décédée peu après et M. T. a connu un profond chagrin, se retrouvant

sans la femme qu'il aimait, retraité et seul face à un avenir qu'il jugeait sans

intérêt. Ne sachant que faire de sa vie, il envisageait de commettre l'irréparable

quand ses enfants, pour tenter de le soustraireà la dépression, lui offrirent un

chien. Ce compagnon d'infortune permit peu à peu à M. T. de reprendre goût à la

vie. Il eut ensuite l'idée de participer à l'action de la Ligue contre le Cancer et

demanda par conséquent s'il lui serait possible d'aider le comité de son

département. Le directeur général du comité lui proposa de mettre des bulletins

dans des enveloppes et de les cacheter. Aussi modeste fût-il, ce travail permit à M.

T. de découvrir un nouveau sens à sa vie : aider les autres pour éviter que ce qui

était arrivé à sa femme ne leur arrive.

Reprenant progressivement goût à la vie, M. T. proposa au comité d'aller

distribuer dans les petites mairies de la région des dépliants d'information sur la

prévention du cancer du sein. Lorsqu'il se rendait dans les mairies, il était d'abord

accueilli quelque peu froidement en raison de la profusion de dépliants reçus

chaque jour et jamais consultés. Mais lorsqu'il commençait à raconter son histoire

aux employées de la mairie, son expérience sur une question qui concerne chaque

femme suscitait invariablement de la compassion et de l'intérêt. Les dépliants

étaient ensuite correctement distribués et l'information diffusée par le bouche à

oreille. La Ligue n'a peut-être pas pu sauver la vie de la femme de M. T. mais elle

a offert à M. T. une nouvelle vie pourvue de sens.

Le cas de M. T. est relativement fréquent. La mort d'un proche est souvent le
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facteur qui déclenche le bénévolat (ou le don). Le bénévolat permet souvent à des

hommes ou des femmes blessés de donner du sens à leur vie. La plupart des

bénévoles que nous avons interrogés nous ont expliqué que c'est la volonté de se

rendre utile ou de briser leur solitude qui les motive. Le bénévolat peut donc être

compris comme un échange, où le bénévole donnerait son temps pour trouver du

sens.

Au-delà de cet échange, on peut se demander quel rôle jouent les bénévoles -

lorsqu'ils ne sont ni médecins ni chercheurs - dans vie de l'association, et en

particulier dans la définition des stratégies de recherche de la Ligue contre le

Cancer. Lorsque nous les avons interrogés, peu de bénévoles ont pu nous

expliquer comment se prenaient les décisions liées à l'affectation des fonds à la

recherche ou à d'autres actions de lutte contre le cancer. De même peu de

bénévoles semblaient s'intéresser aux grandes problématiques de la recherche sur

le cancer. Et lorsqu'on leur demandait s'il ne serait pas judicieux de participer à la

gestion de l'association pour éviter que ne survienne à nouveau un scandale du

type de celui de l'ARC, ils nous répondaient qu'ils faisaient a priori confiance aux

dirigeants et que lorsque l'on a confiance, on n'a pas besoin de contrôler.

Le cas d'une ancienne salariée devenue bénévole à sa retraite nous semble assez

emblématique de l'implication et du rôle des bénévoles dans la gestion de

l'association : « je suis devenue bénévole comme ça je peux continuer à voir mes

copines au comité ». Le bénévolat à la Ligue contre le Cancer est rarement plus

qu'un échange de temps contre du sens donné à la vie et reste largement

déconnecté de la gestion de la recherche.

Donateurs

Quelle raison peut pousser un donateur à participer à l'action de la Ligue et quel

rôle y joue-t-il ? Dans la mesure où l'on ne peut connaître individuellement les

millions de donateurs de l'association, la meilleure façon de répondre à cette

question est d'analyser le processus de don dans le cadre des collectes par mailing.

Le principe du mailing est illustré figure 3. Un comité de la Ligue contre le Cancer

demande à une société de service d'envoyer un courrier d'appel au don à de

nombreux habitants sélectionnés dans un fichier. Le comité dépense environ 4F

par lettre envoyée.

- 18 -



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

Figure 3 Les mailings

Donateur

y 200F

\
Société de Ligue contre
prospection 4F le Cancer

Certains habitants qui reçoivent une lettre d'appel au don consentent à y répondre

en envoyant un chèque. Lorsque la proportion de réponses est suffisamment

importante, l'opération devient rentable. Par exemple, si le don moyen est de

200F, un taux de réponse de 2% suffit à ce que le comité ne perde pas d'argent. Le

taux de réponse étant en général légèrement supérieur à ce chiffre, l'opération de

mailing est presque toujours rentable pour les comités même si elle ne l'est que

très légèrement à court terme. En effet, les mailings permettent de trouver de

nouveaux donateurs qui, après leur premier don, resteront très généralement

fidèles à la Ligue et assureront par conséquent durablement un revenu stable à

l'association.

Les deux éléments clés d'un mailing réussi sont :

• le fichier de donateurs potentiels ;

• le message contenu dans le courrier d'appel au don.

Ces deux éléments permettent aussi d'apprendre à connaître les donateurs. Dans

le cas de la Ligue, le fichier de donateurs est constitué de la réunion des fichiers de

donateurs à d'autres associations ayant une convention d'échange avec la Ligue

(Sidaction, AFLM etc.), de divers fichiers d'abonnés (La Croix, Notre Temps, Le

Pèlerin, L'Express, Télé 7 Jours, Télépoche, Modes et Travaux), du fichier

Consodata des femmes de plus de 50 ans ayant un revenu mensuel de plus de

15.000F et donnant déjà à diversers associations caritatives, ainsi enfin que du

fichier des personnes ayant effectué plus de 3 achats dans l'année chez Yves

Rocher. Une fois ce grand fichier constitué, il est croisé avec les fichiers de la Ligue

afin d'en éliminer les donateurs existants. Le résultat constitue la base du mailing.

On constate qu'en sont absents les abonnés à des magazines traitant de santé alors

que l'on aurait pu imaginer que le grand public s'intéressant aux derniers progrès

de la médecine seraient d'excellents donateurs potentiels. En revanche, les
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pratiquants religieux et les ménages qui disposent revenus élevés sont très bien

représentés.

Le message d'appel au don est conçu en fonction du résultat des campagnes

passées. On s'est aperçu que les messages les plus efficaces en termes de taux de

retour de dons n'étaient pas ceux qui parlaient précisément des actions de lutte

contre le Cancer financées par la Ligue. Une carte postale avec quelques étoiles

scintillantes suscite plus facilement les dons qu'un courrier retraçant les récent

progrès obtenus en matière de lutte contre le cancer du sein et de la prostate (voir

tableau 5). La part de rêve semble un facteur important dans l'acte de don : ce rêve

peut être celui de l'espoir, matérialisé par des étoiles sur un carton. Il peut s'agir

également du rêve de s'associer à un effort intellectuel que l'on croit inaccessible,

ou parfois encore du rêve « magique » d'écarter la maladie de soi, par un don

ayant valeur d'exorcisme .

Tableau 5 Les meilleurs messages d'appel aux dons

Message Classement

Carte postale avec des étoiles 1

« L'argent sera utilisé dans la région » 2

« L'argent sera utilisé pour la recherche » 3

« Action contre le cancer du sein et de la prostate » 4

L'ensemble de ces éléments nous conduisent à penser que le donateur, tout

comme le bénévole, échange de l'argent contre du sens sans chercher à

s'impliquer dans la gestion de la Ligue et dans ses choix stratégiques. Le peu de

succès des réunions de donateurs qui ont été organisées ici ou là confirment cette

impression.

Les chercheurs

Les chercheurs sont les principaux bénéficiaires directs des fonds collectés auprès

du public par la Ligue contre le Cancer. Ils sont étroitement associés aux choix

stratégiques de la Ligue, grâce à leur implication au sein des conseils scientifiques,

aux niveaux départemental, régional et national, et à leur présence au sein de la

direction scientifique nationale de la Ligue.

Il existe de nombreux organismes, publics ou privés, qui consacrent des moyens à

la recherche sur le cancer. Il existe par ailleurs, dans ce domaine comme dans

d'autres, une « gradation » de la recherche fondamentale vers la recherche plus
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« appliquée ».

Au niveau fondamental, la recherche vise à comprendre les mécanismes

biologiques qui conduisent au cancer, afin de tenter de déterminer des axes de

recherche thérapeutique qui pourraient être fructueux. Les champs de la recherche

fondamentale dans le domaine du cancer incluent notamment la génétique et

l'immunologie. La recherche fondamentale porte rarement directement sur les

maladies cancéreuses humaines : pour des raisons de commodité, les chercheurs

travaillent sur des modèles animaux simples (le lombric et la drosophile, par

exemple) sur lesquels ils tentent de mettre en lumière des mécanismes

biologiques qui, mutatis mutandis, peuvent être transposés à l'homme.

La recherche appliquée vise à utiliser les résultats de la recherche fondamentale

afin de développer des thérapeutiques. A ce stade, la recherche utilise des modèles

animaux plus proches de l'homme (la souris, par exemple). Les mécanismes

d'action et les résultats, bénéfiques ou nocifs, des traitements envisagés sont

étudiés en détail.

Ensuite, après validation des principes thérapeutiques par la recherche appliquée,

les thérapies peuvent enfin être validées chez l'homme : ceci fait l'objet de la

recherche clinique. Celle-ci se fait par des essais cliniques, que l'on classe en

fonction de leur stade d'avancement. Les premiers essais cliniques doivent

démontrer que le traitement n'est pas (trop) nocif, les derniers essais permettent

de comparer l'efficacité du nouveau traitement avec les traitements existants.

On admet couramment qu'il peut s'écouler vingt à trente ans entre le début d'une

recherche fondamentale et son éventuelle application clinique.

La diversité des institutions de recherche (hôpitaux, universités, INSERM, CNRS,

« unités mixtes », laboratoires pharmaceutiques privés) et des types de recherche

(fondamentale, appliquée et clinique) conduit à une très grande diversité au sein

de la communauté des chercheurs.

Malgré sa diversité, la communauté des chercheurs hors industrie

pharmaceutique semble posséder assez largement certaines caractéristiques qui

nous ont paru marquantes, et qui, sans être universelles, permettent de mieux

appréhender le rôle joué par les chercheurs au sein de la Ligue Nationale contre le

Cancer.

Un premier trait saillant du monde de la recherche est le mode d'évaluation des
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travaux scientifiques : la seule validation possible d'un travail de recherche en est

la publication. Un travail est jugé en fonction de la qualité de la revue dans

laquelle il est publié. Cette qualité n'est pas une notion subjective : elle est au

contraire parfaitement chiffrée, sous forme d'un « facteur d'impact », qui mesure

l'importance de la diffusion d'une revue. Il s'ensuit que les chercheurs sont eux-

mêmes notés par un mécanisme identique : la qualité d'un chercheur se mesure

au nombre des articles qu'il a publié, pondéré par les facteurs d'impact des revues

dans lesquelles il a publié.

Ce critère de jugement oriente très fortement les pratiques des chercheurs. Ainsi,

certaines recherches ne se font pas, car elles ne permettent pas d'envisager de

publication à court terme, et sont donc jugées trop « risquées ». En effet, une

équipe de recherche qui ne publierait pas assez serait considérée comme

« médiocre », et aurait des difficultés à assurer son financement.

Le critère des facteurs d'impact induit un second biais : il favorise les travaux de

recherche fondamentale par rapport aux travaux de recherche clinique ou

appliquée. Les revues qui publient des travaux « fondamentaux » sont en effet

plus prestigieuses, et dotées de meilleurs facteurs d'impact que les revues de

recherche appliquée ou clinique.

Une deuxième caractéristique du monde de la recherche médicale nous a frappés :

il s'agit de la nécessité qu'ont les chercheurs universitaires, hospitaliers ou

appartenant à l'INSERM ou au CNRS de chercher des financements qui viennent

compléter ceux que leur attribue leur institution de tutelle. Sans qu'il soit aisé de

donner de chiffres précis et valables dans toutes les situations, il ressort des

entretiens que nous avons eus que les institutions publiques financent

entièrement les « coûts fixes » de la recherche (salaires des chercheurs, murs des

laboratoires) et en partie seulement les « coûts variables » : équipements

spécifiques à un programme de recherche, petit matériel, bourses des thésards

affectés à un projet de recherche... Selon les cas, il semble que la partie des « coûts

variables » ainsi financée par les institutions de recherche publique est de l'ordre

de 50% à 70%. Pour mener à bien leurs projets de recherches, les chercheurs ont

donc l'obligation de trouver des financements complémentaires qui représentent

30% à 50% de leur budget « variable ».

Le rôle en matière de recherche des associations humanitaires du domaine de la

santé, et en particulier de la Ligue contre le Cancer, doit en conséquence
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s'apprécier dans ce contexte. La métaphore de « la voiture et de l'essence » illustre

assez bien ce rôle (voir figure 4). Si pour faire avancer une voiture il faut de

l'essence, un chercheur a besoin de financement pour publier. Les associations

considèrent que l'Etat fournit la voiture et qu'en fournissant l'essence, elles

peuvent orienter la recherche.

Figure 4 La voiture et l'essence : une métaphore du financement de la recherche

LA •

L'implication des chercheurs au sein de la Ligue contre le Cancer, si on la

considère globalement, et indépendamment des motivations individuelles des

uns et des autres, n'est pas sans conséquence. En effet, la Ligue, avec quelques

autres grandes associations, est l'un des principaux pourvoyeurs de fonds qui

permettent de combler le déficit du budget « variable » des équipes de recherche.

En participant à la Ligue, les chercheurs contribuent à déterminer l'usage qu'il sera

fait des fonds collectés et obtiennent en même temps, pour eux-mêmes ou, plus

souvent, pour leur institution ou leur communauté scientifique, un accès

privilégié à ces fonds.

Prise dans son ensemble, la communauté scientifique joue trois rôles fort distincts

à la Ligue: un rôle d'orientation des choix et des politiques de recherche, un rôle

d'évaluation des projets soumis par les différentes équipes de recherche, et enfin

un rôle de bénéficiaire des fonds affectés. Certes, les procédures mises en place

veillent à ce qu'un même individu ne joue pas au même instant, et pour un

projet qu'il aurait lui-même proposé, les trois rôles à la fois. Mais du fait des

contraintes budgétaires qui pèsent sur elle, il est évident que la communauté

scientifique a un intérêt particulier dans l'affectation des fonds gérés par la Ligue.

La conséquence semble en être que souvent la Ligue n'est plus vue que comme un
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moyen de financement complémentaire (voir figure 5). La Ligue est alors

dépossédée par ses scientifiques d'une partie de sa capacité d'initiative et de sa

capacité à mener une politique scientifique propre. Autrement dit, la Ligue ne sert

plus qu'à financer des projets de recherche sur lesquels elle n'a plus de contrôle

réel. C'est en effet la communauté scientifique, qui sur la base de ses propres

critères (et notamment le facteur d'impact des publications) a validé les projets

« intéressants », pour lesquels il lui faudra, dans un second temps, obtenir des

financements tant publics qu'associatifs.

Figure 5 Personne n'oriente la recherche hormis les chercheurs
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Ce point peut être illustré par l'explication qui nous a été donnée au sujet du

fonctionnement des conseils scientifiques dans une grande région française. Dans

cette région, il existe un pôle important de recherche médicale. Il existe par

ailleurs différents conseils scientifiques susceptibles de valider et de financer des

projets de recherche dans le domaine du cancer : les conseils départementaux et

régional de la Ligue, le conseil scientifique de l'Association pour la Recherche sur

le Cancer, ceux de la Fondation pour la Recherche Médicale, de la faculté de

médecine, et de la faculté de pharmacie, les comités INSERM et CNRS. Les

membres de ces différents conseils scientifiques sont des chercheurs renommés,

qui se connaissent pour avoir travaillé dans les mêmes équipes ou parce qu'ils

appartiennent à l'aristocratie de ceux qui publient dans les revues les plus
-24-



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

prestigieuses. Il n'est pas rare, de plus, qu'un même chercheur siège dans plusieurs

conseils scientifiques.

Ces chercheurs se concertent régulièrement pour faire le point des projets qui, à

leurs yeux, méritent un financement, et s'arrangent ensuite pour répartir les

projets entre conseils scientifiques en fonction des capacités et des politiques des

divers organismes. Ainsi, l'indépendance des associations et en particulier de la

Ligue contre le Cancer dans leur politique de recherche n'est-elle qu'illusoire, car

celles-ci ne font que traduire les choix faits en interne par la communauté

scientifique.

Ces choix, comme on le voit, se sont faits au sein de la communauté scientifique,

et avec très peu de concertation avec les autres acteurs de la Ligue contre le Cancer.

Nous avons expliqué plus haut que les donateurs et les bénévoles de la Ligue

semblent mal connaître l'action de la Ligue en matière de recherche, et qu'ils s'y

intéressent souvent assez peu. Mais il semble également que les chercheurs qui

ont décidé et validé ces actions, et qui en sont les bénéficiaires, n'ont que très peu

impliqué les autres acteurs de la Ligue dans ces choix. Ceci nous semble être la

conséquence à la fois des contraintes budgétaires qui pèsent sur la recherche

médicale publique, et des modes d'évaluation de cette recherche, qui privilégient

un certain « académisme ».

Les médecins

Les médecins sont, après les chercheurs, les autres grands bénéficiaires directs des

fonds collectés par la Ligue : la Ligue finance en effet des équipements hospitaliers

qui bénéficient bien sûr aux malades, mais aussi aux médecins qui les utilisent et

qui peuvent ainsi travailler mieux, plus efficacement, sans avoir à envoyer leurs

patients dans des hôpitaux mieux équipés pour suivre certains traitements

sophistiqués. Le financement par la Ligue d'un équipement important dans un

hôpital ou dans une clinique renforce la capacité de cet établissement à soigner des

patients, et accroît le prestige des médecins qui y travaillent.

Alors que les chercheurs sont surtout présents dans les conseils scientifiques de la

Ligue, et que leur influence se fait essentiellement sentir aux niveaux régional et

national (ce qui correspond à l'organisation « territoriale » de la recherche

publique), les médecins sont très présents dans les comités départementaux de la

Ligue. Dans les petits départements, qui ne disposent pas de pôle de recherche

médicale important, il n'y a souvent d'autres chercheurs au sein des conseils
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scientifiques que des médecins qui consacrent une partie de leur activité à la

recherche clinique. De plus, de très nombreux conseils départementaux sont

présidés par des médecins, souvent responsables ou anciens responsables de

services hospitaliers de cancérologie.

La présence forte des médecins au sein des comités départementaux de la Ligue

s'explique par des raisons historiques que nous détaillerons. Elle s'explique aussi

par des raisons sociologiques : les comités départementaux ont besoin de pouvoir

réunir des personnalités visibles et crédibles dans le domaine du cancer. Les

médecins paraissent avoir pour eux la légitimité et la compétence et ils ont de

plus, assez souvent, une certaine habitude des fonctions publiques. Enfin, dans les

départements où il n'existe pas de centre de recherche important, l'hôpital ou le

centre de lutte contre le cancer local sont les symboles les plus évidents du combat

contre le cancer. Hôpitaux départementaux et centres de lutte contre le cancer

deviennent aussi, fréquemment, les principaux bénéficiaires des fonds récoltés par

la Ligue dans leur département, pour des raisons qui tiennent autant au rôle que

jouent leurs médecins dans les comités départementaux de la Ligue, qu'au goût

des donateurs et des bénévoles pour les « initiatives locales ».

Les médecins que nous avons rencontrés déclarent attendre de la Ligue qu'elle

soutienne une recherche « qui trouve », c'est-à-dire une recherche qui se traduise

par des traitements meilleurs pour les malades. Ils attendent souvent un soutien

plus affirmé de la recherche clinique, et souhaitent pouvoir être associés à ce type

de recherche.

Ils ne remettent généralement pas en cause les procédures d'évaluation de la

recherche à la Ligue contre le cancer. Certains font une totale confiance à des

chercheurs qu'ils jugent plus compétents qu'eux : cela conduit alors parfois, au

nom de la « rigueur scientifique » à déposséder le Conseil d'administration

départemental de son pouvoir, au profit des conseils scientifiques départemental

et régional. D'autres médecins, souvent plus jeunes, entendent jouer un rôle plus

actif dans la définition des politiques de recherche. Ces médecins sont souvent

également plus favorables à l'idée d'impliquer les patients dans le choix des axes

de recherche.

Il semble ainsi se dessiner au sein du monde médical une évolution vers plus

d'ouverture et de dialogue. Il nous est apparu que le « pouvoir médical » fondé

sur la domination par la connaissance et sur l'asymétrie de la relation patient-
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traitant est en train de perdre son caractère absolu. Le confort du patient, son bien-

être psychique et l'importance du dialogue avec le médecin sont des notions qui

semblent de mieux en mieux acceptées par les médecins. Ceci reflète sans doute

l'évolution de la société, et notamment le fait que les patients sont bien mieux

informés des traitements existants que par le passé. Les médecins acceptent plus

volontiers de reconnaître que leur savoir n'est pas absolu. Soucieux de soigner des

individus, et non plus seulement des pathologies, ils peuvent contribuer à faire

entendre la voix des patients au sein de la Ligue.

Les pouvoirs publics

Les pouvoirs publics ne sont pas directement actifs au sein de la Ligue,

contrairement aux autres acteurs dont le rôle a été décrit ci-dessus. Néanmoins, ils

jouent un rôle important dans le fonctionnement d'une très grande association

du domaine de la santé comme la Ligue. Ce rôle est multiple : les pouvoirs publics

régulent l'action associative, l'encadrent en partie en vue de la coordination des

efforts dans le domaine de la lutte contre le cancer, lui accordent un cadre fiscal

privilégié et enfin sont des bénéficiaires indirects de la prise en charge par

l'association d'une partie de l'effort national de recherche sur le cancer.

Les administrations concernées sont nombreuses, et leur perception du monde

associatif et du rôle joué par la Ligue varient de l'une à l'autre. Parmi ces

administrations, il y a bien sûr l'IGAS et la Cour des Comptes dont les missions de

régulation ont déjà été décrites. Il y a également les administrations de tutelle des

grands organismes publics de recherche scientifique (CNRS, INSERM). Il y a enfin

la Direction Générale de la Santé, responsable des politiques en matière de santé.

Il est bien entendu malaisé de caractériser l'ensemble des regards portés par ces

différentes administrations sur la Ligue nationale contre le Cancer. Parmi les

propos qui nous ont été tenus, il en est néanmoins un qui nous a plus

particulièrement marqué : ce propos consistait à décrire le rôle des grandes

associations du domaine de la santé comme celui de « percepteurs d'impôt

volontaire ». Autrement dit, au-delà des discours politiques sur le dynamisme du

monde associatif et sur la vitalité de la « société civile », il semblerait que pour

certaines administrations, le seul rôle véritable que puissent et doivent jouer les

grandes associations est de percevoir de façon « indolore » des sommes nécessaires

au financement de l'effort de recherche national.
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Une organisation cloisonnée

Nous venons de décrire quelques unes des principales catégories d'acteurs

intervenant au sein de la Ligue ou en collaboration avec celle-ci dans le domaine

de la lutte contre le cancer. Il nous apparaît qu'il n'y a guère, au sein de

l'association, d'interactions entre les différentes catégories d'acteurs. Cette faiblesse

des échanges, qui est une véritable carence du fonctionnement associatif, nous

l'avons appelée « cloisonnement ».

Cloisonnement au sein de la communauté scientifique

La communauté scientifique au sens large de la Ligue se compose des chercheurs

« fondamentalistes », des chercheurs « appliqués », des chercheurs cliniciens et

des médecins. Nous avons pu observer que l'interaction entre ces divers sous-

groupes est faible, malgré leur participation commune à la Ligue. En fait, on

retrouve au sein de la Ligue les traces de conflits classiques qui trouvent leur

origine dans la communauté universitaire et médicale : pour les uns, les

médecins sont ignorants de la science réelle, et il ne faut pas les impliquer dans les

choix de politique scientifique. Pour les autres, les chercheurs méconnaissent les

réalités médicales essentielles, et il ne devraient pas décider des axes prioritaires de

l'association. Ces conflits ne sont bien sûr que des illustrations du conflit

universel entre théorie et pratique, auquel s'ajoutent des querelles

« corporatistes » (conflit entre l'université et l'hôpital, entre l'Inserm et le CNRS,

entre institutions publiques et institutions privées, etc.).

Il est néanmoins frappant de constater que la participation commune des

médecins et des différentes catégories de chercheurs à une association comme la

Ligue ne permet pas d'établir un dialogue. Chaque catégorie semble défendre au

sein de la Ligue ses propres objectifs et intérêts, sans rechercher la concertation

avec les autres représentants de la communauté scientifique. Ainsi, il apparaît

que, loin de se « liguer ensemble contre le cancer », les différentes composantes

scientifiques de la Ligue s'ignorent ou sont même parfois ouvertement en conflit.

Cloisonnement des actions

Au cloisonnement interne à la communauté scientifique de la Ligue s'ajoute un

deuxième cloisonnement, sans doute encore plus marquant. Il s'agit du

cloisonnement qui existe entre les différentes actions menées par la Ligue : actions

dans le domaine de la recherche, actions de prévention, actions de collecte de
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fonds, actions en faveur des malades et de leur entourage, etc.

Ainsi, la communauté scientifique semble généralement porter très peu d'intérêt

aux actions de la Ligue qui échappent au domaine de la recherche. Les actions

locales de collecte de fonds (à l'occasion d'une kermesse, d'un concert, etc.)

impliquent sauf exception très peu les scientifiques qui pourtant bénéficieront in

fine de l'argent collecté. Réciproquement, les bénévoles qui animent ces actions

ignorent généralement à quoi l'argent collecté pourra servir. Ces actions sont

rarement l'occasion d'échanges sur les questions médicales et scientifiques entre

les donateurs et les bénévoles d'une part, et les scientifiques d'autre part.

De même, les actions en faveur des malades (services d'écoute, soutien financier,

etc.) sont très largement dissociées des autres actions de l'association. Les

bénévoles actifs dans les services d'écoute ont peu d'échanges avec les

responsables scientifiques ou médicaux de l'association, et ont par conséquent des

difficultés à répondre de façon précise aux questions médicales posées par les

malades ou leurs proches.

Il est d'ailleurs significatif de constater que les dépenses en faveur des malades, en

matière de prévention et en matière de recherche médicale sont gérées

indépendamment les unes des autres : chaque catégorie de dépenses est dotée d'un

budget (la part la plus importante revenant à la recherche et aux équipements

médicaux), sans qu'il y ait eu de véritable arbitrage entre ces différents budgets : il

semble en effet que la part des ressources totales revenant à chacune des catégories

d'actions soit conservée quasi-identiquement d'une année sur l'autre. Ainsi, la

répartition budgétaire, qui pourrait être l'occasion d'un dialogue et d'une véritable

concertation pour la définition des priorités, s'effectue en réalité de façon

cloisonnée.

Une fois le budget de l'association réparti, chaque catégorie de dépenses est gérée

de façon entièrement autonome par les personnes responsables : ainsi, les

dépenses de recherche seront validées par le conseil scientifique, sans dialogue

avec les autres membres de l'association. Les dépenses en faveur des malades ou

de la prévention n'auront pas non plus fait l'objet d'une large discussion. En fin

de compte, le conseil d'administration, départemental ou local, approuve les

dépenses proposées par les responsables des différents types d'action (recherche,

équipement, prévention, aide aux malades) au sein des enveloppes dont ils

disposent sans qu'un dialogue véritable n'ait été engagé entre ces responsables.
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Impuissance des donateurs et des adhérents

La plupart des donateurs de la Ligue en sont également adhérents : il suffit en effet

que leur don soit supérieur à la cotisation annuelle de l'association (environ 70F)

pour qu'ils puissent devenir adhérents. Les adhérents de l'association sont par

conséquent plusieurs centaines de milliers au niveau national, et jusqu'à

plusieurs dizaines de milliers dans certains départements. Théoriquement, les

adhérents sont les véritables détenteurs du pouvoir au sein de l'association,

puisqu'ils élisent les conseils d'administration départementaux et national.

La réalité est bien différente : la plupart des adhérents-donateurs sont des

adhérents « passifs », qui se contentent d'envoyer un don annuellement. Ils

n'assistent pas aux assemblées générales, et s'impliquent en fait très peu dans la

vie de l'association. Ceci est paradoxal : alors que ce sont eux les véritables

membres de l'association, ils en sont largement absents. Le véritable pouvoir ne

leur appartient pas, mais réside plutôt dans les différents centres de décision de

l'association, et en particulier dans ses conseils scientifiques.

Absence des malades

Nous avons été frappés de constater qu'il n'y avait pas de lieu au sein de

l'association où les malades puissent s'exprimer. Par ailleurs, les actions d'aide

directe menées par la Ligue en faveur des malades (soutien psychologique et

soutien financier) touchent moins de 5% des malades français.

L'association affirme oeuvrer pour le bien des malades en luttant contre le cancer,

mais les malades réels sont absents de l'association, ou s'y font extrêmement

discrets. Ainsi, alors que les donateurs et les bénévoles de la Ligue sont très

souvent d'anciens malades, le point de vue des malades en tant que tels n'est que

très peu pris en compte dans les choix de la Ligue en matière de recherche. Bien

entendu, il y a parmi les adhérents, les bénévoles et les salariés de l'association des

personnes atteintes d'un cancer. Mais à de très rares exceptions près, ces personnes

ne sont pas des « malades militants », qui défendraient au sein de l'association le

point de vue des malades. Les malades et leurs proches qui sont souvent parmi les

principaux donateurs de l'association sont ainsi étonnamment silencieux au sein

de la Ligue.

Les discours tenus en interne portent d'ailleurs beaucoup plus souvent sur « la

lutte contre la maladie » que sur le soutien concret aux malades. La maladie
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cancéreuse semble être devenue une abstraction, que Ton peut désigner sans se

référer à ceux qui en sont atteints. L'individu malade s'efface, et la Ligue ne lui

demande pas de s'exprimer, car ce qui compte c'est la Maladie considérée

abstraitement et globalement, et non le malade. Bien entendu, de nombreuses

personnes au sein de la Ligue sont extrêmement sensibilisées aux difficultés

morales et physiques éprouvées par les malades. Mais il ne semble s'agir que de

sollicitudes individuelles, qui ne se traduisent pas par un intérêt réel de

l'association (prise dans sa globalité) pour les malades. Ceci s'exprime d'ailleurs

par la faible part des ressources de la Ligue consacrées à l'aide directe aux malades,

ce qui témoigne d'un relatif désintérêt pour ces questions.

Le cloisonnement conduit au bonheur dans l’indifférence

Certains des acteurs qui participent ou s'associent à l'action de la Ligue tirent de

cette participation de l'argent pour la recherche (médecins, chercheurs, pouvoirs

publics). D'autres, tels les bénévoles et les donateurs, trouvent dans leur

participation une satisfaction personnelle.

Figure 6 Le bonheur des uns n'enrichit pas celui des autres - les flux financiers sont

représentés en gras.
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Ainsi, tous les acteurs qui participent à la Ligue contre le Cancer semblent y

« trouver leur bonheur ». Cependant, il n'y a que très peu d'échanges entre les

différentes catégories d'acteurs, et l'association semble fonctionner de façon

cloisonnée. Ceci est illustré par la figure 6 : chacun trouve son bonheur à la Ligue

dans un cloisonnement organisé autour des flux d'argent destinés au financement

de la recherche.

-31 -



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

-32-



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

Le cycle de vie des associations humanitaires

Le cloisonnement entre les acteurs que nous avons observé à la Ligue Nationale

contre le Cancer est a priori surprenant. La Ligue n'est-elle pas en effet une

association, c'est-à-dire un ensemble d'individus qui se regroupent autour d'une

cause commune ? La notion même d'association paraît antinomique de celle de

cloisonnement.

Cette étrange contradiction nous a conduit à analyser la façon dont les associations

humanitaires du domaine de la santé se constituent et se développent, afin

d'essayer de répondre à la question suivante : « à quoi sert, en vérité, une

association humanitaire dans le domaine de la santé ? »

Comme des êtres vivants, les associations naissent, grandissent, se développent,

évoluent, et parfois disparaissent. Cette vie des associations est ponctuée

d'événements internes ou externes : départ d'un membre fondateur, adhésion de

nouveaux membres, rapprochement avec d'autres associations, concurrence entre

associations, émergence de nouveaux acteurs etc.

Pour tenter de comprendre ce cycle de vie des associations, nous analyserons

l'évolution historique de la Ligue Nationale contre le Cancer, ainsi que de

quelques autres grandes associations du domaine de la santé.

Histoire de la Ligue Nationale contre le Cancer et des centres de lutte contre le

cancer

La Ligue Nationale contre le Cancer trouve son origine en 1918, à la fin de la

première guerre mondiale. Cette date est celle d'une double prise de conscience

par rapport au cancer : d'une part, suite à la Grande Guerre, l'Etat commence à

réfléchir à la prise en charge des grands fléaux et à l'amélioration de

l'infrastructure sanitaire. Après la syphilis et la tuberculose, le cancer devient, aux

yeux des Français, un mal social. D'autre part, la guerre et les récentes découvertes

des rayons X et de la radioactivité ont permis des progrès significatifs en chirurgie

et dans ce qui allait devenir la radiothérapie. Pour la première fois, il semble que

le cancer puisse faire l'objet d'un traitement.
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Le projet d'une association pour lutter contre le cancer est à l'origine porté par

quelques individus (l'assistante d'un grand chirurgien, un ancien secrétaire d'Etat

à la santé, etc.). Très vite, l'association s'ouvre à un grand nombre d'acteurs,

représentant des professions et des catégories sociales diverses : médecins,

scientifiques, représentants de la haute bourgeoisie et de la grande noblesse. De

façon très remarquable, ces acteurs se regroupent autour d'un projet à forte

connotation sociale : permettre l'accès des malades - et en particulier des plus

démunis d'entre eux - à des équipements de pointe. Ainsi, la Ligue se constitue

comme une coalition d'acteurs divers, autour d'une cause bien définie : l'accès

pour tous les malades du cancer à des soins de qualité.

Ce projet va prendre corps après quelques années marquées par un intense travail

de lobbying et de collecte de fonds. Après la création du service de Gustave Roussy

à l'hôpital de Villejuif, et de l'Institut Curie à Paris, qui sont les premières

structures combinant traitement et recherche sur le cancer, la Ligue obtient en

1922-1923 l'appui des pouvoirs publics dans la mise en place d'un réseau régional

de centres spécialisés : les centres de lutte contre le cancer. La Ligue accompagne

très étroitement le développement des centres de lutte contre le cancer en

province. Les comités locaux de la Ligue se multiplient et permettent de mobiliser

la charité publique pour financer les centres de lutte. Une forme de symbiose se

développe alors entre la Ligue et le réseau des centres de lutte contre le cancer : la

Ligue finance et appuie le développement des nouveaux centres, tandis que les

médecins des centres investissent la Ligue afin de pouvoir obtenir les ressources

dont ils ont besoin pour développer leur service.

Avec la montée en puissance des centres de lutte contre le cancer, le rapport que

les centres entretenaient avec la Ligue se modifie progressivement. Alors qu'entre

1918 et 1923, la Ligue s'est faite fer de lance d'une politique à la fois sociale et

sanitaire, et que ses membres sont parmi les initiateurs directs du projet de

création des centres de lutte contre le cancer, on observe progressivement une

inversion des rapports entre la Ligue et les centres dont elle a favorisé

l'émergence. Les centres de lutte contre le cancer deviennent en effet des

institutions indépendantes, reconnues et dont les médecins acquièrent un statut

considérable au niveau local.

Les comités locaux de la Ligue, qui avaient jusqu'alors vécu en symbiose avec les

centres de lutte contre le cancer perdent progressivement une partie de leur raison

d'être. Au lieu d'être les instigateurs d'un effort local pour le traitement du cancer,
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ils deviennent progressivement des organismes chargés de collecter de l'argent au

profit des centres de lutte contre le cancer : ils entrent ainsi dans la dépendance des

centres qu'ils ont contribué à créer. Cette dépendance est d'autant plus forte que

bien des comités départementaux de la Ligue ont parmi leurs dirigeants des

médecins qui exercent dans les centres de lutte contre le cancer. Les comités

départementaux sont donc progressivement instrumentalisés par les centres de

lutte.

Médiation, innovation : les forces motrices de Ténergie associative

Cette évolution des relations entre la Ligue et les centres de lutte contre le cancer

ne fut pas sans conséquence sur la vie de l'association. Nous nous proposons

d'étudier ces conséquences à l'aune de deux critères qui nous semblent

particulièrement importants.

Le premier de ces critères, c'est la médiation. Par médiation, nous entendons la

capacité d'une association à rapprocher des acteurs qui jusque là n'interagissaient

pas. En ce sens, la médiation s'oppose au cloisonnement que nous avons décrit

plus haut.

Le second critère, c'est l'innovation. Nous entendons par innovation la capacité

d'une association à faire changer les choses : le concept n'est donc pas réduit à sa

seule connotation technique ou scientifique. L'innovation peut aussi être sociale,

voire politique ou culturelle.

Ces deux critères sont bien entendu subjectifs, et leur appréciation doit se faire de

façon relative et nuancée. La médiation peut se mesurer non seulement par

l'observation des jeux d'acteurs autour du choix des politiques de l'association,

mais aussi par la mise en évidence d'une concertation ou d'un dialogue entre

acteurs qui peuvent prendre des formes variées (groupes d'échange, tables rondes,

etc.). La capacité d'innovation est sans doute encore plus difficile à juger. Il nous

semble qu'une approche empirique pourrait être la suivante : l'association

considérée est-elle une force de proposition et/ou de changement, ou bien n'est-

elle qu'une organisation institutionnelle parmi d'autres ?
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L’histoire de la Ligue, à l’aune de l’innovation et de la médiation

Revenons sur l'histoire de la Ligue Nationale contre le Cancer, telle que nous

l'avons très rapidement présentée ci-dessus. Analysons cette histoire en quatre

grandes étapes, en fonction des critères d'innovation et de médiation que nous

avons introduits.

Première étape : 1918. Forte médiation, faible capacité d’innovation.

L'association se constitue en 1918 avec des acteurs provenant d'horizons très

divers : médecins, scientifiques physiciens, hommes politiques, notables de la

bourgeoisie et de la noblesse. Les malades eux-mêmes ne sont pas absents, même

s'ils ne sont pas directement présents dans l'association : ils sont en effet au coeur

de la stratégie et des efforts de la nouvelle association. Le souci du malade est

d'ailleurs exprimé dans le premier article des statuts de l'association :

Article 1 : L'Association a pour buts :

1° : D'instituer des centres de traitement pour les malades, en premier

lieu pour les soldats, les réformés et les réfugiés atteints de cancer.14

La médiation entre les différents acteurs et les malades s'incarne très concrètement

dans la jeune association : cette médiation se fait par l'action des « Comités de

dames » qui se chargent d'aller rendre visite aux malades à l'hôpital, et surtout

chez eux. Ces visites ont une double finalité : scientifique et épidémiologique

d'une part, caritative et humanitaire d'autre part. Les dames de charité de la Ligue

permettent donc d'établir une passerelle entre les malades et les scientifiques ou

médecins qui tentent de combattre le cancer.

Si la capacité de médiation de la Ligue contre le Cancer est forte à ses débuts, sa

capacité d'innovation est nécessairement plus faible : en effet, elle ne dispose pas

encore des moyens financiers nécessaires pour mettre en oeuvre son projet.

La Ligue de 1918 se caractérise donc par une forte capacité de médiation et une

faible capacité à innover (voir figure 7).

14 Statuts de la Ligue franco-anglo-américaine contre le Cancer, cité par P. Pinell, « Naissance d'un fléau »,
Ed. Métaillié, 1992, p. 135
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Figure 7 La Ligue contre le Cancer à l'origine

Deuxième étape : 1922. Forte médiation, forte capacité d’innovation

Avec la mise en place des premiers centres régionaux de lutte contre le cancer, la

Ligue réalise son objectif et acquiert une très forte capacité d'innovation : les

centres correspondent en effet à une idée neuve (soigner le cancer) et sont eux-

mêmes à la pointe de la médecine de l'époque. La Ligue, dont on a vu qu'elle

permettait une médiation remarquable entre divers acteurs, devient aussi très

innovante (voir figure 8).

Figure 8 Création des Centres de Lutte contre le Cancer
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Troisième étape : vers 1930. Innovation forte, médiation faible

Les centres de lutte contre le cancer sont, dès leur création, un succès remarquable.

Ils obtiennent des moyens de plus en plus importants, et la Ligue participe

activement à leur financement. Ceci a pour conséquence, comme nous l'avons vu

plus haut, d'inverser progressivement les rapports entre les centres et la Ligue :

l'association, qui avait été l'instigatrice de la création des centres, devient petit à

petit l'instrument de ceux-ci. Cela n'est pas sans conséquence sur la vie interne de

l'association.

Les médecins nommés responsables de centre prennent progressivement leurs

distances avec le discours social et caritatif de la Ligue : il s'agit en effet avant tout

pour eux de trouver les ressources qui permettront à leur centre de se développer,

alors même que les progrès techniques (curiethérapie, radiothérapie) rendent

nécessaires des investissements toujours plus élevés. La Ligue n'est alors plus

qu'une source de financement parmi d'autres et le dialogue, qui avait existé à

l'origine de la Ligue, entre spécialistes (chirurgiens, chercheurs) et profanes

(grandes dames, et dans une certaine mesure les malades eux-mêmes) tend à

disparaître.

Les malades gagnent avec la création des centres de lutte contre le cancer une

amélioration très réelle de leurs chances face à la maladie. Ils y perdront en

revanche l'attention et les soins dont ils faisaient l'objet de la part des dames

bénévoles : en effet, à mesure que la science progresse et que les centres

anticancéreux s'équipent, le malade n'est plus un incurable qu'il faut réconforter ;

il devient un objet médical à part entière qui, en contrepartie des soins dont il

bénéficie, doit permettre à la science de progresser...
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Ainsi, la Ligue perd progressivement sa capacité à assurer une médiation entre

acteurs. Sa capacité d'innovation reste encore inchangée : les centres de lutte

contre le cancer sont encore d'une nouveauté médicale et sociale remarquable, et

la Ligue reste l'une des forces motrices de leur développement (voir figure 9).

Figure 9 Instrumentalisation de la Ligue par les Centres de Lutte contre le Cancer

Quatrième étape : vers 1990. Innovation faible, médiation faible

La perte de médiation qui commence à apparaître vers 1930 à La Ligue continue à

s'accroître jusqu'à la situation présente, où il existe un véritable cloisonnement

entre les acteurs.

De façon concomitante, et sans doute liée, la capacité d'innovation de la Ligue

s'érode : après avoir été une force motrice du développement des centres de lutte

contre le cancer, la Ligue ne devient plus qu'une source de financement d'appoint

parmi d'autres. Ceci s'explique en partie par le succès même des premiers efforts

de la Ligue : l'Etat, grâce au lobbying de la Ligue, va prendre de plus en plus en

charge la recherche sur le cancer et le financement des centres. Les progrès

techniques vont rendre les traitements et la recherche de plus en plus coûteuse. La

Ligue seule ne peut pas suivre.
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La conséquence en sera une perte de capacité d'innovation : d'une part,

l'originalité des centres de lutte contre le cancer s'estompe avec leur

institutionnalisation, d'autre part, la Ligue n'est plus initiatrice d'un effort

original. La Ligue n'est plus alors qu'une source de financement qui vient

compléter les budgets publics (voir figure 10).

Figure 10 Institutionnalisation des Centres de Lutte contre le Cancer

Depuis le début des années 1990, la Ligue Nationale contre le Cancer tente de

réagir et de se transformer, pour retrouver le niveau de médiation et

d'innovation de ses débuts. Ainsi, on observe tant au niveau local qu'au niveau

national de nombreux efforts pour refaire de la Ligue une force motrice en

matière de lutte contre le cancer. Le renforcement des capacités d'expertise

scientifique (avec la création des comités scientifiques régionaux), la démarche de

concertation, engagée entre la Ligue et ses partenaires (chercheurs, médias,

médecins, malades, donateurs etc.) ainsi que de nombreuses actions locales

originales et dynamiques sont sans doute les premières étapes d'un retour à plus

de médiation et d'innovation.

Conclusion : de la médiation à l’innovation

L'histoire de la Ligue nationale contre le Cancer montre qu'innovation et

médiation sont au coeur de l'énergie associative : la valeur ajoutée d'une

association est d'autant plus grande que ses capacités de médiation et d'innovation

sont importantes.
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Innovation et médiation ne peuvent être durablement dissociées comme le

montre l'histoire de la Ligue : c'est le fort degré de médiation de la Ligue de 1918

qui a permis à celle-ci de porter un projet véritablement innovant.

Réciproquement, la perte de médiation qui commence à se faire jour à partir des

années 1930 entraîne, à terme, la banalisation des efforts de la Ligue et

l'amenuisement de sa capacité d'innovation.

Médiation et innovation : autres exemples issus du monde des associations

humanitaires du domaine de la santé

Le « cycle de vie » présenté pour comprendre l'évolution historique de la Ligue

Nationale contre le Cancer montre qu'il existe un enchaînement entre la perte de

médiation et l'affaiblissement de la capacité d'innovation de l'association. Cet

enchaînement peut conduire à la mort ou à la quasi-disparition d'une association :

c'est ce que nous illustrerons avec l'exemple de l'ARC.

Mais le cycle de vie des associations ne conduit pas nécessairement à la mort de

l'association. A condition de préserver son potentiel de médiation, l'association

peut rester durablement à la pointe de l'innovation technologique et sociale.

L'Association Française contre les Myopathies en offre un exemple remarquable.

L'Association pour la Recherche sur le Cancer (ARC) est la seconde grande

association française dans le domaine de la lutte contre le cancer. Elle s'est crée en

1962, à l'initiative de chercheurs, sous le nom d'Association pour le

développement de la recherche sur le cancer à Villejuif (ADRCV), avant de

prendre son nom actuel en 1984. Selon ses statuts, l'ARC « a pour but de favoriser

les études et recherches sur le plan scientifique, médical et social. » L'ARC se

constitue donc comme une association au service de la recherche. Elle fait très peu

appel au bénévolat, et s'appuie sur des professionnels pour gérer ses campagnes de

communication et de collecte de fonds.

L'ARC s'est donc créée pour financer de la recherche de pointe, dans les meilleures

équipes françaises, en faisant appel à la générosité publique. L'ARC était une

association très innovante qui soutenait des projets techniquement et

scientifiquement risqués et originaux. A cette innovation dans le domaine

scientifique s'en ajoute une autre, sans doute plus marquante : l'ARC fut en effet

la première association française à communiquer à grande échelle et par de

nombreux médias. Cette communication permit à l'association de familiariser un
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grand nombre de donateurs avec la recherche de haut niveau et sans doute, de

façon beaucoup plus discutable, de les faire rêver à des remèdes qui n'existaient

hélas pas. Si l'ARC sut innover, elle favorisait en revanche très peu la médiation,

puisque les seuls acteurs qui y jouaient un rôle étaient quelques grands chercheurs

et le Président de l'association.

L'absence de médiation, et donc de tout contre-pouvoir au sein de l'association,

n'est sans doute pas étrangère au scandale qui a été révélé en 1995-1996 : la

répartition des fonds se faisait entre ceux qui évaluaient les projets proposés ; les

irrégularités qui ont été mises à jour n'intéressaient a priori pas ceux qui auraient

pu les dénoncer, puisqu'ils bénéficiaient des retombées du système mis en place.

Aujourd'hui, l'ARC tente de renaître et de retrouver son aura d'antan. Le scandale

qu'elle a vécu a durablement entamé sa capacité à être une véritable force motrice

en matière de recherche. Ainsi, pour avoir voulu se développer en dehors de

toute médiation, l'ARC a peut-être perdu à la fois sa réputation et sa capacité

d'innovation (voir figure 11).

Figure 11 L'ARC : tentative d'innovation sans médiation

Autre association humanitaire très active dans la recherche médicale,

l'Association Française contre les Myopathies (AFM) s'est constituée en 1958 en

regroupant des parents de malades. L'association est restée relativement

confidentielle jusqu'à deux événements qui vont marquer très profondément son

histoire. Le premier événement est extérieur à l'association et d'ordre scientifique :

il s'agit de la découverte du gène de la myopathie de Duchenne et des progrès de la

-42-



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

« génétique inverse » à la fin des années 1980. Cet événement représente pour les

parents des enfants atteints le premier véritable espoir de guérison d'une maladie

jusque là incurable.

Le second événement qui va marquer l'histoire de l'AFM est lié au premier : il

s'agit du lancement à partir de 1987 de l'opération Téléthon. Le Téléthon va

permettre à l'association de se faire connaître, et surtout de trouver le moyen de

ses ambitions. L'argent du Téléthon va en effet servir à fonder le premier

laboratoire français de recherche à grande échelle sur le génome humain et sur les

thérapies géniques : le Généthon. En 1990, au moment où ce projet est lancé, il est

remarquablement en avance sur les travaux menés dans les autres laboratoires

français.

L'association se transforme donc en quelques années d'un groupe d'entraide entre

parents d'enfants malades, sans grand moyen d'action, et sans véritable ouverture

sur l'extérieur, en une association capable de soutenir un effort scientifique à la

pointe du progrès. Pour réussir ce défi, l'association a dû s'ouvrir à de nombreux

acteurs qui lui étaient étrangers à l'origine : les médias (pour le Téléthon), les

chercheurs, les pouvoirs publics, les industriels (à partir de 1992). C'est la

formidable capacité de l'association à mobiliser des acteurs autour de son projet

qui a permis en réalité l'émergence d'une très forte capacité d'innovation.

Ainsi, l'AFM-Téléthon est passée d'un faible niveau de médiation et d'innovation

(avant le Téléthon) à un fort niveau de médiation (grâce ou à cause du Téléthon)

puis d'innovation (avec le Généthon, rendu possible par le succès du Téléthon).

- 43 -



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

Figure 12 AFM : de la médiation à l'innovation

UAFM saura-t-elle gérer son succès, et éviter que l'afflux d'argent du Téléthon

n'entraîne à terme un cloisonnement entre chercheurs et parents de malades ?

L'avenir le dira. Il semble néanmoins que l'association ait pris conscience du

risque que représenterait la perte de sa capacité de médiation. L'AFM cherche en

effet à continuer de s'ouvrir sur l'extérieur, en particulier en développant des

partenariats avec d'autres associations de patients : l'AFM les fait profiter de son

appui logistique et financier, et bénéficie en retour de leur dynamisme. Aussi, face

au scénario de la régression, on peut également envisager que l'AFM parvienne à

maintenir, voire à renforcer, ses capacités d'innovation et de médiation.

Nous retiendrons des exemples que nous avons analysés que médiation et

innovation apparaissent comme deux indicateurs-clé du dynamisme d'une

association. Une association ne peut se développer et « faire bouger les choses »

que si elle est porteuse d'un projet (innovation) et qu'elle parvient à réunir des

acteurs aussi divers que possibles autour de ce projet (médiation).
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Le rôle des patients dans les associations
humanitaires du domaine de la santé

Parmi les acteurs naturels des associations humanitaires de la santé, il y a les

patients. Or l'analyse du fonctionnement de la Ligue contre le cancer (et de l'ARC)

montre que le point de vue des patients, en tant que tels, est peu ou mal pris en

compte. Cette absence des patients est dommageable, car elle conduit au

cloisonnement de l'association et à sa perte d'innovation.

Il apparaît ainsi qu'il est essentiel de parvenir à faire participer les patients aux

grandes associations du domaine de la santé, sous peine pour celles-ci de perdre

leur énergie et leur légitimité et de péricliter.

Emergence d’associations de patients actifs

Les pionniers : exemple des associations de malades du SIDA

Les associations de malades du SIDA sont sans doute, avec l'AFM et l'AFLM15 dans

le domaine des maladies génétiques, parmi les premières grandes associations de

malades à s'être fait connaître en France.

Les associations de malades du SIDA offrent un exemple remarquable d'une

situation où les patients se mobilisent pour faire « changer les choses ». Aux

Etats-Unis, ces associations naissent au début des années 80 sur la base pré

existante des associations militantes homosexuelles qui s'étaient développées dans

les années 60-70. Les communautés homosexuelles sont en effet les premières

touchées par l'épidémie naissante, et le SIDA est rapidement qualifié par les

médias de « gay disease ». A l'origine, les premières associations de patients du

SIDAlb se positionnent essentiellement sur le terrain du militantisme politique,

dans la lignée des associations homosexuelles qui sont à leur origine. Ainsi, ces

associations expriment à l'époque un certain rejet du discours médical, la

médecine étant suspecte d'avoir longtemps traité l'homosexualité comme une

pathologie.

1? Association française de lutte contre la mucoviscidose

16 cf. « Construction of lay expertise: AIDS activism and the forging of credibility in the reform of clinical
trials » Steven Epstein, in Science, Technology and Human Values, Vol. 20 No. 4, Autumn 1996, p. 408-437
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Cependant, le développement de la connaissance médicale du SIDA à partir de

1984-1985 et la mise en place concomitante des premiers essais cliniques de

thérapies conduisent les associations de patients à modifier leur stratégie : on

observe alors qu'elles se mettent à militer pour l'accès aussi large que possible des

malades aux essais cliniques, puis pour la mise à disposition des malades aussi

rapidement que possible des traitements qui semblent efficaces.

Cette nouvelle stratégie impose aux associations de pouvoir dialoguer avec les

scientifiques, afin d'être crédibles dans l'analyse des résultats des essais cliniques et

leur interprétation. Certaines associations renoncent alors au discours militant

violemment anti-médical, et développent une véritable expertise scientifique.

Cette acquisition d'une « crédibilité »17 des associations de malades passe

notamment par l'apprentissage des concepts et du vocabulaire scientifique. Les

associations deviennent alors progressivement des représentants légitimes des

malades qui peuvent être crédibles aux yeux des scientifiques, car elles parlent le

même langage qu'eux. Aujourd'hui, certaines associations nord-américaines de

malades du SIDA sont devenues des partenaires incontournables et respectés de la

communauté scientifique et des pouvoirs publics. Ce nouveau positionnement

des associations de malades leur permet de jouer un rôle actif dans des domaines

éminemment techniques : définition des essais cliniques, validation des résultats,

mise sur le marché des médicaments nouveaux, etc.

Ce qui vient d'être dit des associations nord-américaines de malades du SIDA peut

assez largement s'appliquer également à la situation française : certaines

associations de malades du SIDA sont en effet des partenaires très actifs de

l'ANRS18 et des industries pharmaceutiques dans la mise en oeuvre des essais

thérapeutiques. Ainsi le collectif TRT-519 participe-t-il à la définition des essais

thérapeutiques, tout en se faisant l'écho des difficultés spécifiques des patients.

Les associations françaises du domaine du SIDA ont su développer un dialogue

avec les pouvoirs publics et la communauté médicale, et permettent ainsi aux

patients de jouer un rôle actif dans le choix des stratégies de recherche médicale.

17 Sur ce mécanisme de construction de la crédibilité, voir en particulier : « Construction of lay expertise: AIDS
activism and the forging of credibility in the reform of clinical trials », Steven Epstein. Science, Technology
and Human Values, Vol. 20 No. 4, Autumn 1996, p. 408-437.
18 Agence Nationale de Recherche sur le Sida
19 « Traitement Recherche Thérapeutique 5 », fondé au début des années 1990 par cinq associations de patients
: ARCAT-Sida, ACT-UP, Action Traitement, AIDES et Vaincre le Sida.
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Les associations de malades du cancer

La situation française se présente en revanche très différemment en ce qui

concerne les associations de malades du cancer. Alors qu'il y a, dans le domaine de

la myopathie ou du SIDA, des associations de malades extrêmement actives dans

la définition des politiques de recherche, le rôle des associations de malades du

cancer est jusqu'ici resté relativement modeste. Il faut tout d'abord noter que les

associations de malades cancéreux ont une notoriété et des capacités financières

très inférieures à celles des deux grandes associations « scientifico-médicales » du

domaine (la Ligue et l'ARC).

Traditionnellement, les associations françaises de malades du cancer sont restées

relativement petites, et regroupent des malades atteints d'une même pathologie

(associations de laryngectomisés, d'hysterectomisées etc.). Certaines d'entre elles

bénéficient de l'appui financier de la Ligue, mais la coopération entre la Ligue et

ces associations de patients reste limitée, et ne conduit pas en particulier à une

présence active des malades dans la définition des politiques scientifiques de la

Ligue.

L'émergence de quelques grandes associations de malades plus visibles et plus

actives, comme AIDES dans le domaine du Sida, ou encore l'AFM et l'AFLM dans

le domaine des maladies génétiques, semble néanmoins avoir eu un effet

d'entraînement sur d'autres associations de malades y compris dans le domaine

du cancer. Aujourd'hui, certaines associations de malades cancéreux cherchent à

leur tour se faire connaître et à jouer un rôle plus important qu'autrefois, y

compris dans le domaine de la recherche.

Ainsi, une association nommée « Vivre Avec », fondée par une malade du cancer

en 1990 pour permettre une meilleure prise en charge des « bleus à l'âme », se

distingue-t-elle des associations de patients traditionnelles par sa forte volonté de

réunir autour de son action non seulement des malades mais aussi des

scientifiques et des médecins, des décideurs politiques, des industriels, des

journalistes, voire des artistes. Cette association fait donc preuve d'une

remarquable capacité de médiation. Sa capacité d'innovation reste en revanche

plus modeste, étant donné la faiblesse des moyens financiers dont elle dispose.

Vivre Avec est néanmoins porteuse, à son échelle, de projets innovants (mise en

place dans les hôpitaux des concepts originaux « d'Espaces Bien-Etre » et

« d'Espaces de Vie », sonorisation des installations d'IRM pour rassurer les
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enfants...)

D'autres associations semblables à Vivre Avec existent probablement. Elles ont

pour caractéristique de vouloir faire sortir les malades de leur isolement

(médiation) et d'inciter les pouvoirs publics et les institutions de traitement à

prendre en compte les besoins des patients (innovation). Aujourd'hui, si on les

pèse en termes de notoriété, d'influence ou de capacité financière, ces associations

sont encore sans doute marginales.

Elles pourraient néanmoins concurrencer, à terme, les grandes associations qui

n'auraient pas su s'ouvrir et développer leur capacité de médiation. Elles

bénéficient en effet d'une forte légitimité spontanée aux yeux de l'opinion et des

médias, alors que le crédit des grandes associations a été entamé par le scandale de

l'ARC. Elles sont de plus ouvertes sur l'extérieur (médiation) et dynamiques, car

porteuses de projets originaux (innovation).

Les associations de malades sont donc sans doute promises à un bel avenir si elles

savent jouer de leur potentiel de médiation et d'innovation. L'irruption des

malades risque de bousculer les grandes associations qui se sont constituées,

comme la Ligue et l'ARC autour des spécialistes de la maladie (médecins et

chercheurs) sans faire participer les patients. Si ces grandes associations souhaitent

conserver leur influence, elles devront apprendre à développer des partenariats

avec les malades ou les associations qui les rassemblent.

Les patients, jusqu’ici absents dans le domaine du cancer

Les malades du cancer jouent un rôle encore modeste au sein du paysage associatif

français, en particulier dans la définition des stratégies de recherche médicale. Or

ils sont néanmoins porteurs d'un immense potentiel de médiation et

d'innovation qui pourrait être mis à profit par les grandes associations françaises

du domaine.

L'implication des patients dans ces associations ne va cependant pas de soi, et un

certain nombres d'obstacles devront être vaincus afin d'y parvenir.

Les réticences du pouvoir scientifique et médical

L'absence paradoxale des malades dans les processus de décision de la Ligue

Nationale contre le Cancer et de l'ARC tient pour partie aux réticences du corps
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scientifique et médical.

Nous avons vu plus haut que le critère de jugement de la communauté

scientifique était « le facteur d'impact » des publications : un chercheur n'a de la

valeur que dans la mesure où il est reconnu par ses pairs. Aussi les chercheurs

jugent-ils souvent que la participation des malades à des débats à caractère

scientifique est absurde, voire démagogique. Or la science ne devrait en aucun cas

être démagogique : ce serait au contraire son « élitisme »20 qui ferait sa valeur.

Les médecins éprouvent parfois des difficultés du même ordre devant les

propositions allant dans le sens d'une plus grande participation des malades dans

les processus de décision en matière de politique scientifique ou médicale. Ils

reprochent souvent aux malades individuels de ne pas être à même de prendre

suffisamment de recul par rapport à leur expérience personnelle : le malade est

soupçonné d'avoir une vision « individuelle » qui ramènerait des problèmes

généraux à des cas particuliers, ce qui serait contraire à une approche rigoureuse de

la maladie. On ne peut exclure non plus que pour certains médecins le refus de

faire participer plus largement les malades aux débats scientifiques et médicaux

s'explique par le souci de ne pas voir remettre en cause leur autorité et leur

expertise. Cette dernière attitude semble néanmoins heureusement de plus en

plus minoritaire.

La <( bonne gestion » ne permettrait pas l’implication des malades.

Aux réticences des médecins et des scientifiques, justifiées au nom de la

« rigueur » scientifique, s'ajoute une objection parfois exprimée par les

gestionnaires et dirigeants d'associations : les associations faisant appel à la

générosité du public sont tenues d'établir des procédures de gestion parfaitement

transparentes, sous faute d'une sanction éventuelle de la Cour des Comptes ou de

l'IGAS. Par conséquent, les procédures de gestion de la recherche et des politiques

de recherche doivent être d'une absolue rigueur. Cette rigueur ne semble

correctement assurée aux yeux des gestionnaires que si les procédures de gestion

de la recherche sont identiques à celles des grands organismes publics de recherche

: conseils scientifiques, comités d'évaluation, etc. Dans une telle vision,

« l'irruption » des malades remettrait en cause la rigueur des choix scientifiques,

et par conséquent la rigueur gestionnaire.

Ainsi, les adversaires de la participation des malades aux choix stratégiques des

20 selon l’un des responsables scientifiques de la Ligue
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associations du domaine du cancer suggèrent que cette participation pourrait

conduire à un manque de rigueur, susceptible d'être sanctionné par la Cour des

Comptes. Ceci relève d'un glissement insidieux de l'argument de la « rigueur

scientifique » vers celui, apparemment indiscutable car fondé sur des critères

juridiques, de la « bonne gestion ».

Il n'est pas nécessaire de rappeler ici que la présence active des malades dans des

associations comme l'AFM ou TRT-5 en ce qui concerne le Sida n'a jamais été

contraire à la rigueur scientifique, et qu'elle a au contraire permis d'effectuer des

avancées scientifiques ou thérapeutiques importantes.

De même, l'exemple de l'ARC devrait suffir à rappeler que c'est précisément

l'absence de contre-pouvoirs -et non pas l'implication des patients- qui conduit

aux gestions catastrophiques ou frauduleuses.

Les patients ont des difficultés à participer aux associations de lutte contre le cancer

Les obstacles les plus importants pour l'implication des patients dans les

associations de lutte contre le cancer proviennent probablement des patients eux-

mêmes.

Tout d'abord, et c'est parfaitement compréhensible, leur état de santé ne leur

permet pas toujours de pouvoir militer activement dans une association.

Néanmoins, il existe de très nombreux patients en voie de rémission, ou dont la

maladie évolue lentement, et qui pourraient disposer du temps et de l'énergie

nécessaires pour s'impliquer plus fortement dans les associations de lutte contre le

cancer.

Un second obstacle est fréquemment cité : les patients ont du mal à se reconnaître

comme malades du cancer, et à faire part de leur statut à leur entourage. Le cancer,

reste, en France du moins, une « longue et douloureuse maladie » dont il est

tabou de parler. Reconnaître que l'on est malade du cancer, c'est dire que l'on est

atteint d'une maladie potentiellement mortelle, et qui fait d'autant plus peur que,

contrairement au Sida, il n'y a pas à l'heure actuelle de moyen de s'en protéger.

Aussi est-il sans doute plus difficile pour les malades du cancer de militer pour la

défense de leurs intérêts que pour les malades sidéens ou les parents d'enfants

atteints de pathologies génétiques .

Enfin, les malades du cancer se sentent très souvent isolés, à la fois par la peur que

provoque leur maladie dans leur entourage, et par le fait que leur maladie ne
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ressemble souvent à celle d'aucun autre malade. Il existe en effet une très grande

diversité de cancers : cancers de l'adulte, de l'enfant, du vieillard, cancers à

évolution rapide ou à évolution lente, cancers atteignant uniquemement les

femmes ou les hommes, cancers rares ne concernant que quelques familles en

France, etc. Il est par conséquent difficile pour le malade de percevoir que sa

maladie fait de lui le membre d'une « communauté » particulière.

Alors que les parents d'enfants atteints de handicaps génétiques se regroupent

spontanément, alors que les malades du Sida étaient, au moins au début de

l'épidémie, membres de communautés sexuelles ou raciales minoritaires, les

personnes atteintes d'un cancer n'ont pas de « communauté » naturelle qui

pourrait les acueillir. Ainsi, en d'autres termes, le cancer, contrairement au Sida

ou aux maladies génétiques, n'est pas constitutif d'une identité pour ceux qui en

sont atteints.

Cette absence d'identité rend plus difficile la mobilisation des patients pour la

défense de leurs intérêts : en effet, les patients cancéreux n'ont pas le sentiment

d'appartentir à une communauté ou à un « groupe d'intérêt » particulier.

Impliquer les patients dans les associations de lutte contre le cancer

Trois actions simples peuvent néanmoins être menées pour renforcer rapidement

l'implication des patients dans les associations de spécialistes telles que la Ligue

Nationale contre le Cancer : mettre en place une organisation ouverte aux

patients, introduire des projets accessibles et lancer une bataille de l'information.

Une structure ouverte aux patients

Pour que les patients puissent participer à l'action de la Ligue en matière de

recherche, il est nécessaire de leur réserver une place dans l'organisation conçue

autour du financement des projets de recherche. Ce n'est pas encore le cas

aujourd'hui. Le schéma actuellement en vigueur n'offre aucune place aux

patients dans l'organisation de la recherche (voir figure 13).
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Figure 13 Organisation de la politique de recherche à la Ligue

Conseil d'administration |

Direction Scientifique

politique projets
scientifique scientifiques

Inversement, dans une association comme T AFM, le conseil d'administration est

composé principalement de patients ou de familles de patients dont l'implication

dans les choix de recherche est totale. Bien entendu, ce modèle n'est pas

envisageable ni même souhaitable dans une association comme la Ligue où la

plupart des postes clés autour de la recherche sont pourvus par des médecins et

des chercheurs ayant un besoin vital du financement de la Ligue pour pérenniser

leurs travaux.

Aussi, nous proposons la mise en place, au sein de la Ligue nationale contre le

cancer, d'un forum de patients chargé de représenter formellement le point de

vue des patients dans l'association (voir figure 14). Le pouvoir de ce forum peut,

dans un premier temps, être consultatif (la politique scientifique doit être soumise

pour consultation au forum de malades) pour évoluer éventuellement vers une

représentation plus importante des malades au conseil d'administration.

Comité

^Scientifique^

Comité

Scientifique

Comité

Scientifique
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Figure 14 Organisation de la politique de recherche à la Ligue

Conseil d'odministrcrKon |

Direction Scientifique | Forvm de» Mcrtodet

Il reste à déterminer qui participera à ce forum. Nous avons vu que tant les

bénévoles que les donateurs s'impliquaient peu dans la gestion de la recherche à la

Ligue. Ce manque d'implication provient pour partie du manque d'accessibilité

des intitulés des projets de recherche et des carences de la politique d'information

menée à la Ligue. D'autre part, le nombre de participants potentiels en dehors des

grandes agglomérations ne peut que conduire à envisager l'usage d'outils

originaux pour organiser ce forum.

Des projets plus accessibles

L'organisation de la recherche à la Ligue Nationale contre le Cancer distingue trois

types de recherche : recherche fondamentale, recherche appliquée, recherche

clinique. Un service de « développement des actions de lutte » a également été

créé pour prendre en compte la recherche psychosociale mais ce service ne dispose

que d'un très faible budget et reste isolé par rapport au noyau de la direction et des

conseils scientifiques la Ligue.

Cette classification de la recherche permet aux chercheurs de s'identifier

conformément à la nomenclature administrative ou académique en vigueur mais

reste peu lisible pour un malade ou un donateur. Savoir que la Ligue finance

principalement des actions de recherche fondamentale dont certaines visent à

étudier des mécanismes fondamentaux chez le lombric n'indique pas à un patient

peu informé des méthodologies scientifiques si l'action de la Ligue contribue à

mieux guérir le cancer du poumon, de la prostate etc. Il est de même probable que
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des intitulés de projet trop abscons incitent patients et donateurs à ne pas chercher

à comprendre les fondements scientifiques de la recherche alors que ceux-ci

pourraient souvent être exposés assez simplement.

Une organisation des actions la recherche autour de projets-phares plus concrets

permettrait sans doute une identification plus forte des malades à la politique de

recherche financée par la Ligue et faciliterait leur implication en éveillant leur

curiosité. De tels projets permettrait de plus aux malades de s'identifier à une

cause moins abstraite que « la lutte contre le cancer », et pourraient par

conséquent faire naître chez eux un sentiment d'identité collective qui leur

permettrait de prendre conscience du rôle qu'ils peuvent jouer. On peut

facilement imaginer de nombreux projets de ce type, permettant une meileure

implication des malades :

• la douleur peut aujourd'hui être traitée dans plus de 90% des cas mais ne

l'est en pratique que dans 25% au plus ; un projet de recherche

pluridisciplinaire sur la douleur pourrait d'une part, chercher à trouver

des solutions thérapeutiques pour les 5% de cas de douleur que l'on ne

sait actuellement pas traiter et d'autre part, étudier, d'un point de vue

psychosocial, pourquoi 75% des cas que l'on sait traiter ne le sont pas.

• l'idée qu'un nouveau-né soit condamné à mourir de manière inéluctable

est difficilement supportable. C'est pourquoi les cancers des enfants

mobilisent facilement l'opinion publique et les familles. Le projet d'étude

clinique sur le neuro-blastome mené à Lyon au Centre Léon-Bérard a

semble-t-il connu un grande reconnaissance auprès des donateurs de la

région Rhône-Alpes tout en contribuant à faire avancer la science dans de

domaine. L'action de recherche menée par la Ligue est ainsi apparue plus

facilement mesurable grâce à un projet qui n'a pas pour autant empêché

le financement de projets moins accessibles dans d'autres domaines de la

recherche sur le cancer.

• la notion de discrimination génétique pourrait devenir une

préoccupation sociale et politique importante. La discrimination

génétique est en effet une forme de discrimination et de sélection fondée

sur l'analyse des gênes de l'homme. Celle-ci est rendue possible par les

avancées de la génétique. Certaines compagnies d'assurance au Royaume-

Uni ont envisagé de l'appliquer pour calculer le prix de polices

d'assurance en fonction du risque (génétique) de voir se développer à
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terme chez un individu un cancer ou une autre maladie grave. Certaines

entreprises pourraient aussi êtres tentées d'obtenir les résultats de test

génétiques avant d'investir dans la formation d'un futur cadre dirigeant.

En se battant autour de l'idée qu'aucune maladie n'est inéluctable, la

Ligue contre le Cancer pourrait saisir l'occasion de débats à venir autour

de la discrimination génétique afin de lancer un programme de recherche

pluridisciplinaire sur le traitement des cancers génétiquement détectables,

tput en impliquant fortement les personnes concernées.

• les cancers du sein mobilisent déjà aux Etats-Unis ou en Angleterre des

associations de femmes dont la virulence est comparable à certaines

associations de lutte contre le SIDA. Il semble donc tout à fait

envisageable de susciter autour du cancer du sein des phénomènes

d'identification assurant l'existence d'une communauté de patients

impliqués dans des choix de recherche. Le cancer de la prostate pourrait

de façon équivalente susciter un phénomène d'identification auprès des

hommes.

Chacun de ces projets peut bien entendu faire intervenir des aspects

fondamentaux, appliqués, cliniques ou psychosociologiques. Tout en restant

lisibles par le grand public, ces projets n'interdisent aucunement de mener des

recherches scientifiques avancées qui trouveront leur sens aux yeux des malades

parce qu'elles pourront être rattachées à des actions compréhensibles.

La bataille de rinformation

L'implication des patients dans les stratégies de recherche des associations

nécessite de mettre en oeuvre une véritable politique de formation aux bases

thérapeutiques et scientifiques du Cancer. Cette information n'est pas toujours

effectuée correctement à la Ligue contre le Cancer. Pourtant, en apparence, la Ligue

a déjà mis en place dans certains départements des services d'écoute des patients

ou des familles de patients. Ces services sont indépendants les uns des autres en

raison du caractère fédéral de l'association. Il n'existe pas de coordination entre

services d'écoute ce qui peut parfois conduire un patient à obtenir un service et

une information différents en fonction du numéro appelé , ce qui peut renforcer

son inquiétude en cas d'incohérences entre les réponses.

Nous avons cherché à évaluer quantitativement l'efficacité de ces services et

avons constaté que l'outil d'information mis en place par la Ligue ne touche que
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1% à 5% de la population des malades potentiels du cancer en France. Cette

proportion est de 50% au Royaume-Uni grâce à l'association CancerBACUP qui

s'est fixé pour mission exclusive l'écoute et l'information autour du cancer.

Nous avons été très surpris de constater un tel écart car l'information du public est

infiniment moins coûteuse à mettre en oeuvre que le financement de la

recherche et conduit à des résultats mesurables bien plus rapidement. Aussi

avons-nous conclu que cette différence spectaculaire tient principalement au fait

que l'information du public n'est pas une réelle priorité à la Ligue. Or sans

information des patients et sans affichage d'une volonté d'ouverture, il ne peut y

avoir d'implication sérieuse de leur part. Il nous semblerait donc judicieux de

lancer à la Ligue une véritable bataille pour l'information autour du cancer ce qui

suppose un engagement du bureau national et le déploiement de budgets bien

plus importants afin d'assurer un fonctionnement reposant sur le

professionnalisme. Il conviendrait aussi d'adopter une organisation et une gestion

de l'information fondée sur une évaluation aussi bien quantitative que

qualitative.

L'association CancerBACUP nous semblerait être un excellent modèle à suivre

pour concevoir un service d'écoute et d'information de qualité à la Ligue. Cette

association s'est entièrement consacrée à l'information dans le domaine du cancer

(voir figure 15). Elle publie d'une part une revue et plus de 50 livrets sur les divers

types de cancer, leur diagnostic, leur prévention et leur traitement; elle gère

d'autre part un centre d'information téléphonique selon des méthodes de contrôle

de qualité comparables à celles des meilleures sociétés de services privées dans le

domaine de l'aide au consommateur. Le centre héberge une trentaine

d'infirmières salariées ayant une expérience du traitement du cancer en milieu

hospitalier. A la suite d'une formation à l'écoute, chaque infirmière dispose

devant elle d'un ensemble de fiches d'information type et de procédures à suivre

pour le traitement d'un appel. Elle peut aussi accéder à une base de données

informatique permettant de répondre aux questions les plus pointues. La qualité

des réponses est ainsi garantie d'une infirmière à l'autre.
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Figure 15 Exemple de brochure de CancerBacup

Internet, outil de Médiation

Les outils d'information traditionnels sont désormais complétés dans la plupart

des associations du domaine de la santé par l'usage d'Internet. L'approche suivie

par les sites Web des diverses associations nous semble tout à fait révélatrice des

forces et faiblesses de chacune.

Le site de la Ligue (voir figure 16) semble avoir été conçu avec très peu de

ressources financières ce qui semble, hélas, cohérent avec nos remarques

précédentes sur la politique d'information et d'écoute à la Ligue. Ce site est à peu

près vide à l'exception d'une rubrique permettant de commander quelques livrets

d'information sur les cancers les plus fréquents.

Figure 16 Le site Web de la Ligue

Le site de l'ARC (voir figure 17) offre une apparence très soignée et comporte un

accès aux informations les plus utiles pour chaque acteur du cancer : les malades,

les chercheurs, les donateurs etc. Néanmoins, (voir figure 17 à droite) le site
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comporte peu de contenu original et presque tous les pointeurs référencés par

l'ARC pointent vers des pages en Anglais.

Figure 17 Le site Web de l'ARC

Le site de CancerBACUP est un modèle de professionnalisme (voir figure 18). Il

offre aux malades un accès simple aux informations sur une très grande variété de

cancers. Cette information est facilement compréhensible par n'importe quel

lecteur car chaque thème est d'abord abordé de façon simplifiée, au moyen de mots

de la langue courante, avant d'être approfondi par introduction de termes plus

techniques ou de références.

Figure 18 Le site Web de CancerBACUP

Cette comparaison montre clairement que la voie à suivre pour la Ligue serait de

traduire sous forme électronique les trois mesures que nous suggérons :

• Investir dans la communication électronique pour obtenir un résultat

d'apparence professionnel ;

• Concevoir un site simple et agréable d'accès prenant en compte les divers
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points de vue en matière de cancer ;

• Proposer et produire de l'information de qualité en français, y compris de

l'information scientifique.

Il ne faudrait cependant pas limiter l'usage d'Internet à la publication électronique

d'informations publiées par ailleurs sur papier. L'usage d'outils de travail

collaboratif reposant sur Internet peut en effet être un moyen d'organiser une

communauté de patients répartis dans toute la France autour de thématiques de

recherche et de résoudre partiellement l'obstacle constitué par l'éloignement des

rares acteurs susceptibles de s'impliquer dans un forum des malades.

En effet, les dirigeants de comités départementaux que nous avons rencontrés

nous ont souvent expliqué que, dans le domaine du cancer, les patients ou les

donateurs ne s'intéressaient qu'exceptionnellement aux fondements scientifiques

de la maladie. Nous avons vu plus haut que cette observation tenait

probablement au caractère peu attrayant des projets de recherche financés par la

Ligue et au peu d'information structurée conçue pour initier les donateurs ou les

patients à tout ce qui a trait au cancer. Il faut néanmoins reconnaître que le public

potentiellement intéressé par ces questions, même en cas de bonne information et

de présentation de projets, serait probablement minoritaire et trop peu nombreux

dans chaque département pour former une communauté de patients s'intéressant

activement à la recherche autour du cancer.

Par ailleurs, la population qui pourrait s'impliquer est probablement trop

fragilisée pour souhaiter se déplacer régulièrement au forum des patients. C'est

pourquoi, l'usage de technologies comme Internet nous semble judicieux pour

qu'un ensemble de patients éparpillés en France et parfois peu mobiles puisse se

constituer en communauté active.

La vision que nous proposons ici peut sembler futuriste, voire irréaliste à celles et

ceux qui croient la Ligue vouée ou condamnée à perpétuer éternellement une

tradition de comités de « dames patronesses ». C'est cependant au prix d'un

véritable effort d'imagination et de courage que l'association parviendra à faire

évoluer les comportements de ses différents acteurs, et à impliquer réelement les

patients dans ses choix stratégiques.

Si aujourd'hui, il peut sembler qu'internet ne soit pas un outil en adéquation avec

la réalité sociologique de la Ligue, ceci pourrait changer très rapidement, à

condition qu'un véritable effort soit consenti. En effet, il y a parmi les patients
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atteints d'un cancer, ainsi que parmi leurs proches, de très nombreuses personnes

qui disposent des moyens financiers et culturels nécessaires pour utiliser

efficacement un outil de communication comme Internet.

De plus, cet outil, qui viendrait très utilement compléter des sources

d'information plus traditionnelles (lignes télphoniques, brochures) stimulerait

l'intérêt de l'ensemble des personnes concernées. La mise en place de « forums »

de malades et de sites en français sur lesquels les malades pourraient dialoguer

avec des experts scientifiques et médicaux générerait très certainement un vif

intérêt chez les patients cancéreux, et il est certain que des personnes a priori

étrangères ou hostiles à cet outil en verrait bientôt les avantages, en prenant

conscience qu'il leur permet de devenir des acteurs véritables de la lutte contre

leur maladie.
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Conclusion

Les grandes associations humanitaires du domaine de la santé (comme la Ligue,

l'ARC, l'AFM, LAFLM) disposent de moyens considérables pour soutenir la

recherche médicale. Elles bénéficient d'une grande notoriété et permettent de

financer des programmes de recherche remarquables. De plus, elles « font le

bonheur » de leurs adhérents, bénévoles, salariés et donateurs.

Mais si ces réalisations sont importantes, il n'en reste pas moins que certaines de

ces associations semblent parfois manquer de souffle : l'esprit n'y est peut-être

plus. Cet esprit, qui est celui du dynamisme associatif, nous l'avons appelé

« médiation » et « innovation ».

Une association vivante, c'est une association ouverte, qui crée des passerelles

entre ceux qui s'ignoraient, et qui prône la médiation. C'est aussi une association

qui est porteuse de changements, de projets et donc d'innovation.

Aujourd'hui, les patients semblent être des vecteurs importants de la médiation et

de l'innovation. Mais comment les faire participer, au sein des associations, et aux

côtés d'autres acteurs qui les considèrent parfois comme incompétents,

dérangeants ou déconcertants, aux choix de projets de recherche médicale?

Nous proposons trois approches concertées pour y parvenir : impliquer les

patients au sein d'un forum consultatif, structurer la recherche autour de projets-

phares aisément compréhensibles par des profanes et mener une véritable bataille

pour que l'information scientifique sur le cancer soit connue de tous, en utilisant

notamment des outils de communication adaptés à la situation des patients.

Ce n'est qu'à ces conditions que les grandes associations humanitaires du domaine

du cancer pourront faire participer activement à leurs choix stratégiques des

patients désormais informés et aptes à saisir les enjeux de la recherche médicale.

En retour de ces efforts pour faire participer les malades, ces associations

retrouveront le sens de la médiation et de l'innovation, sans lesquels il ne peut y

avoir de véritable vie associative .
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Annexe I : méthodologie

Lors de nos entretiens, nous avons posé les mêmes questions à toutes les

personnes que nous avons rencontrées au sein d'une catégorie d'acteurs donnée.

En fonction des réponses à ces questions, nous avons complété l'entretien par des

questions permettant d'éclairer les réponses qui nous semblaient obscures.

Nous avons par ailleurs consulté l'ensemble des comptes-rendus de la démarche

d'accompagnement de la concertation menée au sein de la Ligue Nationale contre

le Cancer.

Questions posées à tous les acteurs

Qu'attendez-vous de la Ligue en matière de recherche ?

Comment est gérée la recherche à la Ligue aujourd'hui?

Etes-vous satisfaits de l'action actuelle de la Ligue en matière de recherche? Que

faudrait-il améliorer ?

• au niveau local

• au niveau national

Comment décider des axes prioritaires et des actions? Sur quels critères? Qui doit-

être impliqué?

Comment articuler le national et le local?

Faut-il plus de concertation avec certains acteurs ? lesquels ?

Comment évaluer les résultats des actions menées en matière de recherche?

Question supplémentaire posée uniquement aux bénévoles

Qu'est-ce qui vous pousse à être bénévole ?
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Questions (supplémentaires) posées uniquement aux donateurs

Pourquoi donnez-vous à la Ligue ? Qu'en attendez-vous?

A quoi doit servir l'argent collecté ?

Questions (supplémentaires) posées uniquement aux responsables d’autres

associations

Quel peut être le rôle d'une association humanitaire en matière de recherche?

Que faites vous dans ce domaine?

Comment percevez-vous l'action de la Ligue en matière de recherche?

Comment devrait-on décider des axes prioritaires et des actions? Sur quels

critères? Qui doit-être impliqué? Comment articuler le national et le local?

Faut-il plus de concertation avec certains acteurs ? lesquels ?

Doit-on et peut-on évaluer l'action des associations en matière de recherche? Si

oui, sur quels critères?
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Annexe II : personnes rencontrées

Nicole ALBY

Nicole ALIX

Jean-François BACH

Janine BARBOT

Hélène BECK

Sophie BEURIER

Georges CAPDEBOSCQ

Claire COMPAGNON

Pierre DELOMENIE

Georges DELSOL

Roger DERAEDT

Linda FAUCON

Diana GARNHAM

Hervé GARRAULT

Pierre GERLINGER

Régine GOINERE

Psychologue, Chargée de Mission, Ligue Nationale contre

le Cancer

Directrice Adjointe de l'Union nationale interfédérale des

œuvres et organismes privés sanitaires et sociaux

Directeur, Hôpital Necker - INSERM U25, Président du

Conseil scientifique de la Ligue nationale contre le cancer

Chargé de recherche, CERMES

Secrétaire Général, Association pour la Recherche sur le

Cancer

Comité de la Charte de Déontologie

Conseiller-maître, Cour des Comptes

Directrice du développement des actions de lutte, Ligue

Nationale contre le Cancer

Inspecteur à l'Inspection Générale des Affaires Sociales

Président du comité scientifique, Ligue Nationale contre

le Cancer - Comité de la Haute-Garonne

Directeur de la recherche, Ligue Nationale contre le

Cancer

Directeur Général, Ligue Nationale contre le Cancer -

comité de Haute Garonne

General Secretary, Association of Medical Research

Charities (Royaume-Uni)

Directeur Général, Association Française de Lutte contre la

Mucoviscidose

Doyen de la faculté de médecine de Strasbourg

Présidente, Association Vivre Avec
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Alain GOUYETTE Directeur de Recherche, Institut Gustave Roussy

Georges HÉRAULT Président, Ligue Nationale contre le Cancer - Comité du

Rhône

Martin HIRSCH Directeur de Cabinet, Secrétariat d'Etat à la Santé

Yves JUILLET Président, Syndicat National des Industries

Pharmaceutiques

Jean KING Cancer Research Campaign (Royaume-Uni)

Stéphane KORSIA Directeur Général, Association EURORDIS

Marie-Claude LAGRANGE Présidente, Association EURORDIS

Madeleine de LAPRADE Responsable du service Accueil Cancer, Ligue Nationale

contre le Cancer - Comité du Rhône

Françoise LAGAILLARDE Présidente de l'association AURORE

Yann LE CAM Directeur Général, Association AIDES

Hervé LE RU Secrétaire général, Union Centrale des Communautés

Emmaüs

Gilbert LENOIR Directeur de la recherche, Ligue Nationale contre le

Cancer

France LEYD Responsable du service recherche, Ligue Nationale contre

le Cancer

Michel LUCAS Président, Association pour la Recherche sur le Cancer

Laurence MAUGEST Directrice, Ecoute Cancer, Ligue Nationale contre le

Cancer

Jean MOSSMAN Chief Executive, CancerBACUP (Royaume-Uni)

Dominique MOYEN Ingénieur Général des Mines, Conseil Général des Mines,

Ancien Président de l'Union centrale des communautés

Emmaüs

Pierre NAVES Directeur Général, Ligue Nationale contre le Cancer

Frédérique PALLEZ Directeur adjoint, Centre de gestion scientifique de l'école

des mines de Paris
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Gabriel PALLEZ Président, Ligue Nationale contre le Cancer

Frédéric PASCAL Président du Comité de la Charte

Pierre PULL Président, Ligue Nationale contre le Cancer - Comité de la

Haute-Garonne

Vololona RABEHARISOA Chargé de recherche, Centre de sociologie de l'innovation

de l'école des mines de Paris

Louis RASTOUL Directeur Administratif et Financier, Ligue Nationale

contre le Cancer

Claude RAYNAL Maire de Tournefeuille, Chargé de mission à la Ligue

nationale contre le Cancer

Philippe REYS Président, Ligue Nationale contre le Cancer - Comité du

Haut-Rhin

Cyril ROGER-LACAN Conseiller spécial, Compagnie Générale des Eaux, Ancien

Directeur de Cabinet du Secrétaire d'Etat à l'Action

Humanitaire

M. T. Bénévole, Ligue Nationale contre le Cancer

Yvon TROTEL Délégué aux actions régionales, Association pour la

Recherche sur le Cancer

Annie WOLF Chargée de la Mission du Médicament Orphelin -

Direction Générale de la Santé - Secrétariat d'Etat à la

Santé
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Annexe III : bibliographie

Droit et contrôle des associations

Associations : constitution, gestion, F. Lemeunier. Delmas 1996.

Décret no 97-864 du 23 septembre 1997 relatif au contrôle par l'inspection générale des

affaires sociales des comptes des organismes faisant appel à la générosité publique.

Ministère de l'emploi et de la solidarité. Journal Officiel, 25 Septembre 1997, pp 13875-

13876.

La Charte de déontologie des organisations sociales et humanitaires faisant appel à la

générosité du public. Comité de la Charte, 20 novembre 1989.

Le compte d'emploi des ressources collectées auprès du public, Nasser Mensouri. Dossier

Spécial : les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

Le contrôle du compte d'emploi des organismes faisant appel à la générosité publique,

Georges Capdeboscq et Michel Prat. Revue française de finances publiques, No 56, 1996, p.

101-117.

Le plan comptable des associations, Pierre Marcenac. Dossier Spécial : les associations,

revue française de comptabilité, Juin 1997.

Les associations à l'heure européenne, Sami Castro. Dossier Spécial : les associations,

revue française comptabilité, Juin 1997.

Les contrôles dans les associations, Compagnie nationale des commissaires aux comptes.

Dossier Spécial : les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

Les experts-comptables et les associations : une enquête de l'Ordre des experts comptables,

Divers auteurs. Dossier Spécial : les associations, revue française de comptabilité, Juin

1997.

Observations de la Cour des Comptes sur le compte d'emploi pour 1993 des ressources

collectées auprès du public par l'Association française contre les myopathies (AFM) ,

Cour des comptes. Les éditions du journal officiel, Mars 1996.

Observations de la Cour des Comptes sur le compte d'emploi pour 1993 des ressources
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collectées auprès du public par l'Association pour la recherche sur le cancer (ARC), Cour

des comptes. Les éditions du journal officiel, Mars 1996.

Pour un essai de la définition de subvention, Brigitte Clavagnier. Dossier Spécial : les

associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

Réflexions de trois groupes de travail Etat-associations, Divers auteurs. Dossier Spécial :

les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

TVA et subventions d'équilibre : les cas des subventions versées par une collectivité

locale à une associations, Patrick Collin. Dossier Spécial : les associations, revue française

de comptabilité, Juin 1997.

Gestion des associations

Charte interne de déontologie de la Ligue contre le Cancer, Divers auteurs. Ligue

Nationale contre le Cancer, 12 juin 1992.

Comptabilité des associations : résultats de l'exposé-sondage, Henri Giot. Dossier Spécial :

les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

La délégation à l'économie sociale : un interlocuteur privilégié, Claude Fonrojet. Dossier

Spécial : les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

La valeur ajoutée sociale, Marie-Thérèse Cheroutre. Dossier Spécial : les associations,

revue française de comptabilité, Juin 1997.

Le comité de la charte et la transparence, Nicole Alix. Dossier Spécial : les associations,

revue française de comptabilité, Juin 1997.

Le conseil national de la vie associative : une institution peu ordinaire, Jean Bastide.

Dossier Spécial : les associations, revue française de comptabilité, Juin 1997.

Rapport Annuel 1995, Divers auteurs. Ligue Nationale contre le Cancer.

Vivre, Divers auteurs. Ligue Nationale contre le Cancer, Octobre 1997.

Implication des patients dans les associations du domaine de la santé

Activism, Drug Relation, and the Politics of Therapeutic Evaluation in the AIDS Era: A

Case Study of ddC and the 'Surrogate Markers' Debate, Steven Epstein. Social Studies of

Science », Vol. 27 (1997), 691-726.
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Construction of lay expertise: AIDS activism and the forging of credibility in the reform

of clinical trials, Steven Epstein. Science, Technology and Human Values, Vol. 20 No. 4,

Autumn 1996, p. 408-437.

Expérience intime et action collective, Philippe Adam. Information sociales - Sida : Etat

des lieux No 32,1993.

Evaluation de la recherche : un choix de pratiques en vigueur. OCDE 1987.

La sclérose en plaques entre philanthropie et entraide : l'unité introuvable, Marie-Anne

Bach. Sciences sociales et santé », Vol. 13 No 4, Décembre 1995, p.5-36

Participer à l'élaboration des essais cliniques : l'expérience des associations de lutte contre

le SIDA, Jérôme Soletti. Patients et essais cliniques - annales du colloque organisé à Paris

le 6 novembre 1997 - Editions John Libbey Eurotext 1998, publié sous l'égide du Syndicat

National de l'Industrie Pharmaceutique.

Patient Partnership: Building a collaborative strategy. NHS Executive, Juin 1996 -

réf. 96HR0016.

Research : What's in it for consumers? lst report of the Standing Advisory Group on

Consumer Involvement in the NHS R&D Programme to the Central Research and

Development Committee 1996/1997 - NHS Executive, janvier 1998 - réf. 97CC0155.

Réponse de l'Association française contre les myopathies, dans « Observations de la Cour

des Comptes sur le compte d'emploi pour 1993 des ressources collectées auprès du public

par l'Association française contre les myopathies (AFM) », Cour des comptes. Les

éditions du journal officiel, Mars 1996.

Essais autour des associations et de l’action humanitaire

Associations lucratives sans but, Pierre P. Kaltenbach. Denoël 1995.

Besoins d'emplois... envie de services, Marie-Joëlle Jego-Laveissière, Mathieu Schuller.

Mémoire de 3ème année - Corps Technique de l'Etat - Ecole Nationale Supérieure des

Mines de Paris, Septembre 1997.

De l'Amour au management, Hervé Le Ru. Les éditions ouvrières, 1986.

De la professionnalisation du secteur humanitaire et social à la dynamique

démocratique, Françoise Covarrubias. Mémoire de fin d'études - Université de Picardie

Jules Verne.
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Des français de plus en plus pauvres dans une France de plus en plus riche, Arnaud

Grévoz et Martin Vancostenoble. Mémoire de 3ème année - Corps Technique de l'Etat -

Ecole Nationale Supérieure des Mines de Paris, Septembre 1997.

L'institution communautaire : de la réhabilitation à la réinsertion, Bernard Eme, Jacques

Gautrat, Marie-France Gounouf et Jean-Louis Laville. Rapport du CRIDA - LSCI. Juillet

1997.

Naissance d'un fléau, Patrice Pinell, Ed. Métaillié, 1992.
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Annexe 4 : documents

Document 1 « Le Figaro », 23 mars 1998

Le cancer, ennemi numéro un
pour les Français

AajottnftàceittBCOce b smuae oitjoBxk cottek cmxtPokfrirekpoàt etiflÎKræprktrüéi la Up* <mùY ie cincer
m fatrtdisernDeétodesmk sujet. Ea tVBt-prmièT, « LeFigmtcarcYèlebitaiea-.

La* téauflate du tondra te démontrent oteteament. le lua*
contre ft* oanoar aet perçue oomm» devcnt être « te » priorité ; à
oet égard, eflt devance teè* largement le* metedM* eerdtequee.
Nm contemporten* «ont nombreux à esdmer qu’fte pwte a*
mettre à reUri de te meiadte en raodftent leurs comportement».

Curteu—ment. à beaucoup de queaflona, tee réponan varient
peu mém te proAl de* empilée. LInfluence de PAge, on parti*
cuber, eet inotndr* qu'on te poncerait On retrouve carte* Hn-

| aoucteno* de te jeune***, mate oueei, p*u* inattendu, un certain
j tetoflemedee eaoJors.

flten entendu, te cancer

| dont an tête dee «tente* de
noa contMnporatoi, devancé

aautemant, et de peu, par tes
accèdent* de te arculebon. at,

fait basez paradoxal, semant
tergamant tas maladies car*

dtequee, store que tee deux pe-
thokjgvej sont, an réalité, à peu
près à égalité pour ce qui
concerne te mortalité.

La oraUda personnelle du
cancer eet fonction de l'Age,
maie d'une façon partieUament
Inattandua : cartes te poufcarv

tige de ceux qui craignant
beaucoup le cancer pour aux-
même» e'éteve téguHèrament
de 18 à 65 ana - R fait plus que
doubler en quatre décennies,

passant de 20 à 45 % ma» la

crainte décroît anautta rapide
ment. Commenta** dee enquê
teurs : cela s'explique sans
doute avant tout par une atti
tude plue fataliste à l'égard de
la mort.

S'agissant dee craintes vis-
è-vi* de* risques d'accident*

de la circulation, las anqué*
i taure ont également mis le

doigt sur l'insouciance de la
jeunesse face au risqua :
Jusqu'à *4 arts, tta sont quelque
30 % à Isa craindre beaucoup
-Réalisme de te maturité ? Pa»

j «és 45 Ana, at fusqiTÉ 60. le
pourcentage grimpe aux tten-
tours de 40 %. La* plus de
70 ans recouvrent là aussi une

certaine impassibilité face au
danoer

te La perception du risque
peraoflftel. la façon dont les m-
dtvtdus se situent par rapport

- A te moyenne de* gens va

rie peu entre 18 et 64 an*, et,
surpnae. è partir de cet Age, les
risquas personnels sont tenus
pour intérieur* à eaux de la
moyenne 1 Au risque de trou
bler la sérénité des seniors,

faut-il rappaier que l'âge de
survenue des cancers est net

tement plus proche de 65-

70 an* que de 35 ana ?

te M'avoir aucun proche lou
ché est devenu une éventua
lité rare. Redoutée, la maladie

est également perçue comme
très fréquenta, puisque pré* de
9 personne* »ur 10 connais
sant un* personne atteinte

dan* leur entourage proche
Sûrement, cala témoigne frxfr-
rectemont de te fréquence avec

laquelle les malades at leur fa
mille «ont maintenant informés

du diagnostic.

te Pteilaur*, majoritairement,
tee personnes teterrogin ee-
timent que « te vérité dott être
dda -. Mai* auaatôt aks intro

duisant de* nuances - suivant

d'ailleurs an oate le coda de dé-

onloioflk* : * te Vérité, oyl. mate
pas toujours ». A noter que tee
personnes interrogée* eont an
bonne santé. Quitte A avoir,

étant matedee. une atWude en

core plus nuancée

te Conséquence logique des
crainte* euecitée* oer le can

cer, H demeura une maltils
dont H eet dtfftdte da parier :

il a*t fréquent tfavouer un na
tals* Encore, en ces tempe de

langage potrtjquamant correct
plu* ou moins imposé.
convient-4 sans doute da tenir

compte dune certaine aurocen-

aura chez las personnes inter
rogées.

I eet frappant da constater
coudéen eea contemporains

sont convtncua de pouvoir

modifier leurs propre*

risquée de ceacer est ehee-
geant eertainfs* fiatettads*.
Globalement,.aucune dffé-
ranoe antre lo$ Pommas at es

femmes j mste i'anquMe b+t

apparaître de aotabte» dtatec-
bons an fonction de deux cri

tères : le tabagisme (que aeals
les fumeurs peuvent abarxten-
narl at l'éoa A cet —flL aa

- jeune* » - an l'occurvenoe.

les moins de 65 ans - pto* que
le* plus Agé* estiment qu’ils

pauvenl modifier des h—udas

pour bouter leur* riaqua* : 66 \
contre 36 %. Mat* on retrouve

là. comme dans beaucoup
d'autre* items, une grands
ignorance : en témoigne te rôle
dévolu A l'alimentation ou A la

« via saine ». Faut-P placer
sous I* même rubrique te crédrt
aocordé aux médecine* nato-
rabat, considérée* dans t'en

quête oomme - trê» » ou - pky
tôt efficaces » par
respectivement 4 % at 20 % de
réchantillon ?

te Pour raeendsts : quand on
leur (St te mot - cancer -, 2 %

des personnes Interrogée* évo
quent... - te aiffne du zo
diaque ». Da* optimales, sans
douta...

tel—i—JMl

Gabriel Pallez : « Une

étude de référence »
Li prMdwM d» la Ugu»

national* contre le canoar,
todhyw, pour La Figaro, da
que** isenén œe résuttsts
vont Infléchir le petqui de
forgeréamm.

LE RflARO. - Pourquoi
avez-vous engagé cens
anquita « Le» Frârtçmis

•WSTKIk...
roccasion ds la Semaine na

tionale contra ta cancer,
nous avora voulu éclairer la*

acteurs de la lutta contra le

cancer, nés comités départe
mentaux. Ttais aussi les pou
voir* pubècs, les soignants
at le* méotas, an donnant un

coup de projecteur sur la
réaîtte des réactions at des

•émanante qu'ont te* Fran
çais an tsce de oerte male
die. Régulièrement, nou*
avons effectué de tais son

dages, mars U s'agit d'un*
étude dr référance qui
pourra étalement être ex
ploitée pai tes chercheur*.

Bonnes pratiques

allai-vouTl rar^dà"l'«a-
aalta T E* quoi k* réuul-
tat* «onMl» luftéeMr k«

aahaaad»laU(ua7
- L'anaute montra rIm

portance grandissante ac

cordé# pir nos oontempo
reins à I» prévention, a*
particulier’ è la possibilité
<5agir sur le risque par des
modfticatwns de comporte

ments Nous allons an tenir

conpte. el la Ligua prévoit
deoc campagnes pour 1908
fine sera menée avant

l’éti. dmgée vers les adotos-

ceits et te* jeunes aduftas.

sur las risquas du tabac at
de latooof L'autra eera te re-

corduceon d'un* aebon déjà
meiée en 1997, une cam

pagne d’incitation aux
bornes praëques du dépia-
tagt d*4 cancers féminins
quia mobilisé da nombreux
partenaires sur 1e terrain.

.a Ligua va par ailleurs

répondre aux demandes, on
paît même dire aux exi
gences d'une mateaura prise
an compte des besoins des
matedes. L'aide aux matedee

figue d'ailleurs dans nos
statits, et nous allons orga
nise- oee état* généraux des
mabdes dans te domaine du

carcar. en recueillant, au

pter régional puis national
des propositions émanant
des représentants des ma-
ladts. Elle# #a/ont regrou
pée» dans un document, une
bas* de réflexion pour les
pourotra public*. Troisième
polrt : il paraît Important de
taire un état des recherches

at le* parspeeflvas, da façon
à maux éclairer nos déci
sions d’aide aux chercheurs

Fin tvrfi. un carrefour seten-

ttfiqje réunira des reepon-
aabtes de U Ligue at des
chercheurs, de façon à déf>
ntr tes secteurs de rechercha

qm corvert être prioritaires

Prcpos recueillis par M. V.

I!
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Document 2 « Libération », 31 mars 1998

La démocratie sanitaire, une urgence
Cntre le pouvoirde* mandarin& etiadmirüAtraticn ho&pitalière,

lepatienta du malà exister.

IU étaient tons là, touspresque au garde à vous.
Le gratin de l'hôpital pu
blic, les décideurs d’hier et

ceuxd'aujourd'hui. L’heurese
voulait solennelle, hierà Viüe-

pinte. Le gouvernement n’al-
iait-ü pas dévoiler sa politique
hospitalière.
dwieiart lonéaâamii. Tous

les directeurs des agences
régionales d’hospitalisation
avaient fait le voyage, mais
aussi le directeur généra) de

j l'Assistance publique, le nou
veau directeur des hôpitaux,
l’ancien ministre de la Santé

Claude Evin, les nouveaux di

rigeants de la Fédération hos
pitalière de France, entourés
de b plupart des dirigeants
syndicaux. «Gr sera le ducoun
fondateur sur Vhôpkals, lâ
chait-on sans la moindre iro

nie, du côté du ministre de

l’Emploi et de la Solidarité.
Trois heures plus tard, à l’is
sue de congratulations réci
proques sur la qualité des dis
cours des uns et des autres,

tout le monde est reparti, se
dispersant bien vite dans Tim-
mense hall du parc des Expo
sitions deVülepinte. Qui avait
alors en tête le mot lancé par
Martine Aubry; «La dtmocra-
hesaratnire»? La ministrede l'Emploi etde la Solida
rité avait lâché; *Cest unepnonti absolue que de dé
velopper ce que je pourrait appeler une démocratie
samtmre.i Puis elle était passée autre chose.
Une démocratie sanitaire... L’expression est, pour
tant, particulièrement bien choisie. La gestion du
monde de 1a santé est aujourd'hui en panne. Et
ces ratés successifs m trouve*t d’abord dans le

Tabieéeohtrurglecrthopéctiquc. Le secrétaire d’état àla Senti souhaite aussi amtUarertetçneHonneimntirrtemedetMpttaux

péen du XV«) a vu sa stratégie médicale phagocytée faire émerger les besoins sanitaires de b population,
par les rapports de forces internes des grands man- Mais où sont les actetus sociaux? Comment intégrer
darins parisiens, pour aboutir à l’ineptie des choix les usagers de la santé, les malades bien ou mal por

tante dam bs conférences régionales de h santé, cen-
ANALYSE séesdéfinir les objectifs sanitaires de b région? Com

ment feire sortiraussi les médecins de leur pamivité
actuels; quand on pense aux réseaux d'influence, aefcjeÛe?
toujours vivaces, qui aboutissent aux nominations Dæu 1s galaxie de la santé, la démocratie reste le pa-

constat que ce lieu est resté un univers tout sauf acturikacksmédedm universitaires... rent pauvre d’un unhrers pourtant bien riche. Et
démocratique. t»|—mééacbs. Et ce n’est pas tout On c'est aujourd'hui devenu sa principale faiblesse»
Le malade-ou l’usager comme on veut-nepariiri- parie sans fin de furgence de définir des objectifs de
pe en rien aux définitions de la politique sanitaire, santé publique, cm évoque également la nécessité de taie raviaiau
Sauf quand il a su s’imposer
brutalement, à l'imagé des
malades du sida, des trans
fusés, ou des toxicomanes. A

l’inverse, ne faut-il pas voir
dans l’absence d’associations

fortes de malades du cancer
une des raisons de T Immo

bilisme actuel dans les struc

tures éparses de la cancéro
logie?
IléMana. On est bien loin

de l’hôpital citoyen. Et les
exemples de ce fractionne
raentWn peu démocratique
sont légion. Quand on sait,
par exemple, que le secrétaire
d’Etat â la Santé Bernard

Kouchner est en train de se

battre simplement pour qu'on
instaure, en matière de cancé

rologie, un dossier unique du
malade, etnon pas unekvrid-
le de dossiers correspondant k
chaquemédecin qui se sent un
peu trop propriétaire de son
malade; quand on sait b diffi
culté du même ministre pour
imposer le double regard sur
un dossier médical; quand
on s'aperçoit que le plus mo
derne hôpital de France en
construction (l'Hôpital euro-

;

i
I

i

i

j

-74-



Les stratégies des associations humanitaires en matière de recherche

Document3 « Le Monde », 7 avril 1998

! Un holding basé à Jersey au cœur du circuit
d'évaporation des sommes récoltées pour PARC

ta déposition de Maud Grüber, demeurant à Genève, relance l'instruction du jtëje Zanoto
Vanu* spentknémant a» (onflqr an juge Jmhv Maud Btflbat demeurent I franèva, ré- en outra, fourni dlwpammaa jahlricni wr te

I PierreZanoto, chargéde(Instructionderaffëra vélé le» étraaoas pratiquas bas sociétés ioov rôU jou* dans caria gtaenteepue ascraquaria
traitant**à»l'Ane.Aujountt “ ‘i de fAaociitioo pour te recherthe sur le cancer .ArJourd'tathftaMM.eftei per an Mpt ahM Mcojurt

CONDUITE par le Juge Jean-
Pierre Zanoto, l’instructjoo dé l’af

faire de l'Association pour la re
cherche sur le cancer (ARC) s’ac
célère. Elle permet anjourtThul de
mJetu comprendre Us circuits des
sommes qui, intüalemem versées
i partir des années 80 par des cen
taines de milliers de donateurs

français, ont servi k tout sauf au fi
nancement de la recherche sur le

cancer. Le scandale de l’ARC

conduit ainsi i mettre en lumière,
à l’échelon européen, des pra
tiques qui dépassent la seule asso

ciation fondée et présidée par
Jacques Ororemarie pour impli
quer de nombreuses autres socié
tés et secteurs d'activité.

Cette accélération résulte pour
l’essentiel du témoignage fourni
par Maud Grüber. Née le 25 Juin
1946 à Bâle, exerçant aujourd’hui
la profession d'hôtelière et de
meurant à Genève, M-1 Grüber
est venue spontanément témoi
gner, au début février, devant Je
Juge Zanoto, expliquant avoir dé-

j couvert, en lisant la presse, le
i scandale de fARC et s’être ensuite

inquiétée de son éventuelle impli
cation dans cette gigantesque es
croquerie.

Maud Grüber a ainsi raconté au

Juge dans quelles conditions elle
avait repris les activités de son
père, mort à la suite d’un accident
de la circulation en 1985. wnHam

Grüber avait bâti et développé un
système ingénieux permettant de
faire disparaître - au moyen de
fausses factures et de travaux fic

tifs, grâce aux particularismes fis
caux et bancaires helvétiques -
des sommes importantes des
comptes de certaines firmes euro
péennes.

Le sois des obsèques, Michel
Hocquet (un imprimeur belge
client de**» père)et Aififedo Bo-
ratto (un.imi.iW sanpèfe,-respon

sable dé ta société Minerve, de Mi

lan) arment demandé à Maud

Grüber de prendre la ndt* des ac
tivités de William Grüber k la tète

de U société de droit suisse Proto-

tec SA. Maud Grüber accepta et,
lorsque le fisc genevois se fit me
naçant, elle transforma cette so
ciété en Prototec Ltd., basée à Jer
sey. En 1990, déclare-t-eüe an Jnge,
elle créa trois sociétés (Cokmrmlx,

Block Ltd. et Tchtss Company)
réunies au sein du groupe Evolu
tion Huit et domiciliées à Jersey
par la société Abacus.

«Ces sociétés m’appartiennent
ainsi qu’à mon frire, a expliqué
Maud Grüber. EBes interviennent

comme agents. En d’autres termes,
elles perçoivent des sommes
d’argent de leurs clients et reversent
l’intégralité de ces somntts moins
une commission qu'elles gardent Je
suis la seule salariée de ces sociétés,
qui ne produisent aucune presta
tion » M*“ Grüber a expliqué au
Juge Zanoto que Prototec fonc
tionnait toujours aujourd’hui, tra-
vaffiant pour Hf Atochem et Mi-
nervi, mais que Block et
CoJourmix avaient cessé toute ac

tivité vêts 1a fin de l'année 1996 ou

le début de 1997,

« En janvier 1996, Michel Hoc
quet m’a expliqué à Monaco que
nos relations étaient terminées et

m’a recommandé de ne plus lui
écrire, de ne plus râteler, n avait
des coupâtes de presse quifaisaient
état du scandale de l'APC. Je lui al
posé ht question de savoir s’il était
mélé à tout cela, n m’a répondu né
gativement et m’a annoncé ne pas
mtkrrr payer la dernièrefacture de
Colonrrnix, équivalant i 6J millions
defrancsfrançais n, a-t-elle ajouté.

Des diverses Investigations dili
gentées par le Juge Zanoto, Ü res
sent que Prototec a perçu, en pro
venance, de Gcapènng Gsafossard,
l’Imprimerie de Michel Hocquet
- mis -on examen pouf recel,
compUcHé d’abus d» Un social et
complicité d’abus de confiance
commis au préjudice de hARC -

26 millions de francs entre 1983 et

1990. CoJourmix a de la même

manière, perçu plus de 52 mffliems
de francs entre 1990 et 1995.51 l’on
ajoute d>utres mouvements fi
nanciers Impliquant des sociétés
sareffltes, ce sont plus de 80 mil
lions de flancs qui se sortt, de ia
sorte, évaporés. Initialement fixée
k 5 %, k commission retenue par
M* Grüber devait passer k 3 %
lorsque, k partir des années 1992-
1993, les affairei de l'ARC et des
sociétés sous-traitantes prirent de
l’ampleur. En pratique, Michel
Hocquet dictait à sa secrétaire ou
k Maud Grüber les courriers et les

factures correspondant k des tra
vaux fictifs.

AO MX M l'Hfrm. MHTMAMB

Les déclarations divergent pour
ce qui est de la suite des événe
ments. Maud Grüber soutient

qu’elle restituait les 95 ou 97 %
restants en argent liquide k Michel
Hocquet.

«/a/ toujours remis l’argent à
M. Hocquet, le plus souvent moi-
même, a-t-elle déclaré lors de l’ins
truction il est aussi arrivé que les
sortîmes en espèces scient remises
soit par M. Haelin [comptable de
son père, aujourd’hui âgé de
soixante-dix ans et vivant k Bkle],
soit par monfrère. Les versements se
faisaient soit au Luxembourg; soft à
Charlerol, soit à Namur, soft d ftrrts.
P s’agissait toujours de versements
en liquide. Je venais le plus souvent
de Suisse avec tes fonds. Parfois les
fonds étalent virés au Luxembourg
sur le compte de la société Block ou
vert au Crédit européen. A deux ou
trois reprises, c’est M. Hocquet lui-
même qui a retiré l’argent sur ce
compte. Etant malade, je kii avais
alors donné une procuration, a

Alain Orfiber, le frère de Maud,
historien travaillant Sotâfnrnent

pour le compte de lord Jacob
Rothschild, a expliqué, quant k hé,
avoir, k deux reprises, remplacé sa

soeur et remis k Michel Hocquet,
•face à Phdtel Lenax, rue de IUni
versité à Paris » et k Bruxelles, en

octobre 1993, des sacs plastiques
remplis de btlr» de banque dont
il ignorait le montant exact - i

Michel Hocquet conteste cette
version fies faits. •Je ne nie pas
avoir perçu des fonds que Pascal.
Sarde [l'un des dirigeants, avec
Michel Simon,, des sociétés sous- !
traitantes de l’ARC,. aujourd’hui
décédé} venait chercher en Bel
gique, malt, la plupart du temps,
ces sommes étaient remises directe

ment à Santa. Maud Grüber mefai
sait savoir, ou’eüe ieralt à Paris te!

jour etj’en informais Sarda. Le plut
souvent il y avait ensuite un dîner
auquel je participais turc Michel
Simon. »

M* Grüber ie-souvient, qukm k
elle, avoir renés, • peu avant fiofl
1991 », Zfi rnSMons de francs en es
pèces k Michel Hocquet, qui let
avait ensuite remis k Michel Si

mon k son dorxkfie du boulevard

Raspafl ; fct 1 mfiüon de francs, en
Juin 1992, k Michel Simon et Pascal
Sarda au bar dé l’hôtel Saint-

James de Paris.
D’autres sommes ont été ver

sées vers le* comptai « Arktte »
(2 millions de francs le 12 février
1991) et « Acteur » fl ttiiBloa de
frtftcs le 7 Jufflet 1991) détenus par
Michel Simon et Pasri S*da k la

banque pjetet de Genève k périr
des sociétés de M'fc Grüber sans

que cette dernière « sache qui était
derrière ». .

A quoi - k qui - servait tout cet
argent? «Je l’ignore a, affirme
Maud Grüber. Célibataire comme

son frère, sans enfant, elle ex
plique enfin tvofr prévu sa succes
sion en créant deux sociétés de

bienfaisance sous la houlette de

soû peu banal holding. BU a bap
tisé l’une tfaœre enas... Jersey
Cancer.

Jean-Yves Watt
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Document 4 Comptes de la Ligue nationale contre le cancer en 1996

Compte d’emploi
consolidé

Ressource» venant du public 317.2 326.5 - 2.83 %

• Cotisa non», don», collectes 14o.2 134,0 - 5.43 %

• Legs el donations 142.2 138.1 2,97%

• Autres produits 2H.8 33.8 - 14.79%

Subventions 9.1 12 1 - 26,02 %

Produire financier* 27.0 28.9 -4.30%

Reprises *ur dotation* aux projets 7.2 6.7 7.40%

Autre* rrpmc* tor provision* 6.5 5.4 16.67 %

Reprises sur fonds de réserve 12.5 10.1 -22,36%

Cessions des (mmobiltsailons 35.3 27.5 28.36%

TOTAL KESSOURCF-S 4154 423,4 - 1.44%

Actions de hitle contre le cancer 230.9 227.6 10.24%

• Aide à b recherche, amélioration de* équipements

et formation des médecins 180.9 163.7 10.51 %

• Information ei communication, prévention

et dépistage 46.1 40.2 14.08%

• Aide aux malades 23.9 23.7 0.84 %

Frais de collecte 61.1 5R.8 3.91 %

• Frais d'appel à la générosité publique 52 » 7.4 31

• Achats pour revente, fiai* de manifestation*

et frai* d'activité de récupération 0 3 - 23.40 1.

Frais de gestion et divers 45 1 45.0 042 %

Projr» de hit te contre lr cancer en cours tfaffectation 14.7 15,8 6.9b 1.

Doutions aux provisions et frais Financiers 2,2 5.8 -62,07 %

Dotations aux amortissements 5 5 0.5 - 15.38%

Valeur nette comptable des immobilisations 33.7 26.2 28,63 %

Excédent de l'exrrrice 2 0 37.7 94.69 %

TOTAL FMM OIS 413,1 41X4 -t.44%

Bilan

consolidé
Exercice 19S6

Amortissement
Brut

& Prov.
Net Net

IMMOBILISATIONS

• Incorporelles 2.9 1.1 1.8 0 4

• Corporelle* 80.2 38.2 22,0 24.9

• Financières 24.7 24 7 23 1

Total actif iamobObe 107,* 54,3 4*75 48,4

ACTIF CI8CULAN1

• Stocks 1.3 0.3 1,2 1,5

• Avancrs / Acomptes 0.1 0.1 0.1

• Créances ILS 0.7 111 10.6

• Valeurs mobilières de placement 382.2 0.5 381.7 371,8

• Disponibilités 61,0 61.0 65,1

• Chèques à encaisser 6.9 6.9 14.0

Total actif rfermlani 463,3 1,3 462,0 463,1

COMPTES DE RÉGULARISATION

• (-barges constatée» d avance 1.3 1.3 1.5

TOTAL ACTIF 572,6 60,8 9113 313,0

!

i

DEKSOHHHHHHHHHlEEEQHi
FONDS PROPRES

• Fonds de dotation 35.0 34.3

• Fonds de réserve 322.4 297.6

• Résultat 20 37.7

• Subventions 0 1 0,2

Total fonds propres 359.5 369.8

PROVISIONS POUR RISQUES ET CHARGES 28.4 26,7

DETTES

• Dettes Financière* 1.0 1,3

• Dettes de fonctionnement 122.5 115.0

Tout! dette* 123,5 116,3

COMPTES DF RÉGULARISATION

• Produit* constatés d'avance 0.4 0,2

TOTAL PASSIF 311,8 313,0

I
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Lesstratégiesdesassociationshumanitairesenmatièrederecherche

1. Introduction

1. Thiouglioul ihe \j|s dieu* is acceptance ami uiKicrslandmg ol tlu* necd lo put

patients first Homg jum tins is ilu* key mntivuiing factor lor staff throughouf tlu*

Mis and t Itère in itiMificd pridc in pmvuling services winch meel this aim But

ensurmg thaï wc providc an<l clcvelop health service and tare lhat are truly

lesjxMisivo to tlu* noeds of iisers and |Ulients is a constant challenge Theie is

alwuys .setïfu* lo do mort* to identité and spread lx*st practice, to develop and apply
a proper évidence hase and to ensurc thaï organisational. cultural and resource

consiraints are klentilied and addressed.

2. This pajR-r, wltich lias grown ouf of workshops and other disc ussions with

profcssional, managerial and consumer audiences undertaken hv il 10 NIIS

Kxertilive, therefore s<*« ks lo

• lughlrglit rite considérable progicss ituck* so lar cm a wide numlx*i ol fronts;

• set ont areas wItéré the Kxcculive inicnds le» iake :i<non Hsell lu facilitate

lurtlier helplul developments and wlrere it will seek t«> iclentify how it can

lx*st vsoik m partnetshtp with other national Ixxlics;

• identify issues, which might lx* uselully addressed in Icxal discussions hy

Health Authoriiies. Trusts, managers, professionals and the wulrr eonuuunity

lî is inlendcd as a document to stiniulate further dehatr. discussion and Icxal ac tion,

:uther than as j single definitive |v>licy stalement

I

00
h*
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2. Kalionale for ihe Stralegy

Planning and Prioritics (.uklancc

3. The NHS l!xet uiivc'n medium Irini piinnhcs include lia necd loi <>i\nU!

oreiller voue .nul influente lo useis ol NMS services .uni their earcis in '.lieu ovvn
cale, lhe tlcvcl»«pincni .nul définition ol standard'sel toi Nils .services l'*'IU .nul
ihc developmeni o| Mis (x >lu > U «h Imally and nation illy « l’m unies aiul Planning
(iuidclincs 19*A» *>" EU95J6.S;

4. Inclusion of tliis prinrity wj.s driveri by al least hvc factors

• ap|»ro|>riaie and effet tixe servîtes are nioie likeh lo Ix* dexeloped il thex are
planned on tlte basis of neetls identilied in cnniunctinn wtili it-sers.

• guswing stk i.il expectations ol opennoss and accouulabihiy nican iliai the
user.s ol public scivues aie in< reasingly sccking more sav in hovv llic Nils n
develojxsl. ss liai servîtes are provided and lo wlul standards;

• patients want mon inlonii.iti**n alunit their health tondrion. tnMtuu*m and
tare The Patient s ( hailer rcs|u>nded lo il»»s nentl hy lormally siaimg .» tight
lo such information, but il is ol course micgial lo lhe vvliole notion ol

‘'informée! consent’.

• there is some évidence thaï invoix mg patients m their own t aie improvcs

Itealth tare ouleunies and inti cases paiieut satisfaction.

• as wc lut<une graduai!)’ inoie sophisiitatrd in .iswssing cliuical effettiveness

and outiotnes. u i> important lo fmd vvaysol communitaling thaï information
to patients m a forril iltey t an understand and lo ensure thaï tlu* information
itsclf reflet ts lhe patient s |ieispcilive on the lx-ncfiis of their tieatment

Tliere is a groxving >x^.ly ol evitlcnce xvltù h snpjvoits these slatemcnls Tlte literature

suivey preparetl by llilarv i-iillx-rt ol the Kings Funtl f .entre for the NI In l.xeoiiive
(availablc front lhe atldress m para S'il gives a brief nvcmcvv

5. lhe challenge now is lo devclop a more s|xcilit Miategy ssbit li will eitsiuc thaï
ibe progress alrc.uly ntade in a< hieving lins piiouiy ts t onsolidatcd and dexeloped
huilier

Why * Stralegy Now?

6. h is important Ilul mdivulu.il patients fecl wcll mlormed alloue wliat is happening
lo them Mans. tliough nul ail. palicnis ssani lo luxe sonie say over hovv and vvlieit

lhey are lo Ix- licated Int reasingly patients wish lo tonsider the tiealrnenl opiions
availablc to ilicm and to décide lietwcen thèse- o|Xiotis thctnselvcs m the liglu of lhe

U st proîessional atlvite anti information availablc ProtcssMmal ttaining is in« reasingly
rcs|v>nding io tins niove lovvards .ulivc. sliared decision uiaking

/',//„„/ 7- II'.' JiliKMH): tln.N m i in moi r.in.-iil.-. m.i> "« H i«’l '"I ...mIi.U mi
I,, , *|,ivv. (Ih'm mviU eu vmsIh ;. I'Ik-> m.iN !«• H i>>

tlo m) Thex arc ollcn lo.itli lo nsk ollcndmg the piofcssion.il t.ucrs. on xxIiom

Un*>xxledge ami vkilK ih. v dépend Ihev nias bc more tuiucrnetl lo do lhe Mghl
ihmg icspet nng expci ts' and tlu- sxsieiti lheic arc also issues iclatmg h1
p.-iit nis Tcs|Hiiisibililics m sb.ucd de» isiom making lhai xxill ncctl lu bc taken inlo
.ui ount Niiiiit.trly on ou asions nmc • onsii.uitls inexpci tente m iouiiuuuit allons

skills oi sheci st icolill. tompIcMiy » an makc il dilfic ull loi a hcaltluaic

piofcssH mal l« » expiant lo a lav pcison .i paille ul.a tet Imitai issue al mut 'l‘Oi » 1,1
Il is not Miipnsing lliereloie lh.it paient surxiys ami Health Set sue Ombudsman
ic|x>ris ( lien it-|Kiii (oiuein .ilmmii l u k of informalion. ;h>oi ioiniiiuiiic.uion and a
peu eix ed absent c ol u al paitneiship in tlet isn»n inakiiig

H. AI the level ol lotal t oiiiinurtitics. beallli a ni lionnes aie no\\ eiuouiagctl lo

assess xvhat sort ol hcaliti tare llicir js ipulalion xxants Soe»e liusis aie umlcriaking
vxoïk lo Inul oui lin u usci s expcnciue ol servîtes and lu ns thesi slmuld dcxclop

In pnmary t ait , ilicrc aie ««kkI examplcs of patient p.uin ipatum groups dist losmg
i,l» servîtes al pi.uluc levé! and Fond lloldcis piitx'hasmg uiicntioiis liut Initli
capiuong «nul atimg »*n om is |kmci ptums *»l mdixidiial seixitcs and their vicws on
wulct piiiHttics loi the Mb Nh.iIIv pit-scnls Mgiuhtanl pr.uûtal challenge-. In
many areas, there icmain signilit int obstacles m ternis .>1 oiganis.mon.il t ulliirc
vxhich necd u» lx- oxeifomc il tlte henefits ol tmolvni)» lhe KHiiinumlv as hioadly

as |u»ssihlf arc to 1k jtluevetl Sonic licallh in.iiugcrs ..ntl clinu lans inay Ixlicve
(liai lav |K-oplc canin4 gi.isp lhe pulitical »i Mialegu tonicxt •»! detisums Al the
le XKI Ol lhe mdixidual venue useo xiexxv max ts- ,H-itvived as ill fouiulctl

c'iticisiu. Milita titan an oppoihiniix lo look ai lhe servite xxiili a lioh pair ol t\»s

Solid !annulations

9 Hoxxcver. vxlul» there is mo|x* llieiefoic loi trot h lnca! and natnmal action lo

uruicrpin and atceleraie the changes it is un|i«>rt.ini to réalisé tliai \vc are building
«Ki a fourulatirm ol mueh commit ment Iront lhe piofessions and througliout lhe

NHS Among the many positive development* in tins area in récent yeais hâve
Ix-en

• u|uiatmg ol mdergiaduate mcdual ciurKula to gixe gicalcr wc ighl to
ci nninuiiK alion skills and working in paitnerslup xvult patients.

• sinul.tr changes to pre-t|tialilying turntula lor iKlx-r piofessions.

• tkvch ipn ici il of Ix-tici contacts belxxten paltent gr«»ups and prolessioii.il
organisations, such as lhe v.iikkis panent liaison gioups allai lied to inan
lhe Méditai Royal Colleges and lin palicnl's miUoir.miiiee ol lhe I mied
Kingcltun (.entrai ( outu il for Nursing .nul Mithvilcry.

• innovative vxoïk m primary tare Ih>iIi Ioc.iIIn ihmugh palicnt pailicipalton
gioups and nammallv through initialives such as lhe K< <il''s 'On working
xvith y<Kii Ihxloi pioi'i.unrm*

t(). lhe MIS Fxct tiftx c- \x ai tnl y xxcKomcs thèse piolessional initiâmes and xvill
xv.ml lo clist uss xxliai lessons can bc le.irnctl Irons lliert and xxlul tlu* l,xetiiliv»* xan

cio to hclp take sut h xxoïk loi xx au! al ail levels ol lhe Nils

I
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3. ldentifying Strategie Aims 4. Areas for Action

Dcvcloplng the Strategy

11. Wurking Irom thèse fou ndat ions. the Executive lias dcvHopcd the straiegy
winch f'ollowv les production has taken account of

• a litcraturc survey undertaken !>y Hilaiy tîillx*rt <>l the Kings lund Contre;

• a workshop Jt the UmvrrMty «>f NX’arwick, chaircd by Sir C»ec il Clothicr.
involving a range of inanagenal. profession.il and c onsumer représentatives.

• a strategie session <»l the NHS Executive Ikxird a( the llniversiiy of Kingston,
winch also metuded suhstantial NHS représentation

Reports on ail threc éléments are availahle Iront the addiess ai the end of the
document.

12. Rsscntially ihc.sr groups hâve geneiatetl a lemplate for tunher ac tion and
discussion. The strategy vc.hu h follovc s now needs further testing and refineinent in

the light of broader dehate

Aims of the Strategy

13. The Fanent Farinership Strategy has foui overall amis

Ai the level of Indlvlduat Patient Care

• to promote user mv<rivement in their imn caie. as active partners with
professionals

• U) enable patients lo I>eeome infornied alvrut tlietr treatment and eare and to
nurke infornied devisions and eholees alunit i( if lhey wfoh

Ai the level overull Serx'lce Development

• to eontnhute to the <|uality of liealth services by rnaking lheni more

responsive lo the needs and préférences of users

• to ensure thaï user» bave the knowledge, skills and sup|)oit to enable them

to influence NlfS se rvice |x>luy and planning

U. To meel ilicm* amis. Hic NUS Kxcculive lus agreed ilul Work needs U. ho
undertaken in tour main areas

• production and dissémination of Information loi healtll service users
and ihnr représentatives;

• structural. organLsallonal and resourclng rci|uircmenls for panent
pamicrship and involvemrnt includ.ng 'kill development and supix.rt Ira
Users;

• supportlng ail slaff m achlcving active partncrsliip ami nseï involvemeitl in
service development

• rcacarch and évaluation of effective methanisms loi panent pannership
and involvenienl.

Muking the Change Happen
15. The NHS Kxecutivc Boaid is commilted to driving forvvard action l*»th locally
and nationally The strategy lherclore lughlighLv work ni tx* laken foiwarrl ai !*xh
levels:

• nationally lo lielp . reale the infrastructure lor change m tenus ot
knowledge, information and training.

• locally • to ensure thaï thèse fonndalioas aie translated mto concrète aciion
for pMicnls as rpnckly as possible

Hui, fxxli nationally and l.xally, the kcvnote for action lias to lx- pannership Ihesc
are tomplex and sensi.ive issues, where (lie pressions. management and patient
groups ail hâve a rôle 10 play m learntng Irom mIi other

16. On niosi issues. gond pra.tice is onlv just Itegiiinuig lo emerge and new issues
can easily lx- adiicd to the agenda al U al level The overrtding aim of the NHS
Kxeoitive tlmxtgli its régional offices will therefore 1k- to idenitfy challenges and
op,x.rtu..it.es and on the networking of g.«xl |>ra<1.< .* rather lhan lo ark.pl a r.gul
lick lx>x* Ils! of expeited achievomems Tins shoukl cm tunage a collalxnative
approach allowmg a .noie frank exclunge on and assassinent of wlial ts a.lually
heing achieved. The key success fealures idc-milied in the IMioriltes and Planning
C.uidancc arv therefore a Marl.ng poml for l.xal aclwm. m« a definitive lest

j7. |n dit* seitions wliich lollow, national action will lx- taken torwaid hy
appropriait* Direcloiates ol the MIS fxcc.mve Ueadqiiatiers, exrepi where stated

4
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5. Improving Information

18. 11 the Jinis of the stratrgy arc tu Iv met, patients vcill need easy *«<•«•111 Ki,hI
(jualny, umiersumlablr mlormat.on abcml -rcaes ami ami
ouiconies. Sonic rrf'ihis information is availablc, parlitularly alxiiti servi»»
Howcvcr. ihc provision of informahon aty.nl Ircaimcm options ami .Hiunim-s,
although improving. is paieliy Dis. ovrring patients’ mformaiion needs oughi lo lie
donc in a strategie, systematic way Morcovcr, with ihc mercasing availabilily of tins
type of information on ihc Internet, issues of quality and appr.iprialem.-ss for tllc
publie need lo lie aildresscd

19. Future action

Loi al levai

• Health authoiities and providers tu makc greater use of consumer
views/feedback lo eslablislt vital Information peuple want

• Health autliorities tu ensure th.il l.x-al Health Information Servi.es OHM «'«--et
and whcrc |y>ssil>le ex.ee.l quality spécification in IISC. (95) 41 and lo plan
funher enhaneements m inform.ilion servic es

National levai

• Establixh a eentr.il resource lo facililaie pnxltieiion ol patK-nt information hy:

- building links Ixrlwccn patient gtoups and tlxise produc ing effeetiveness
and cKJlcome inlorniation lo ensure thaï produccrs of information are
aware of paiienls' pool tues,

- cdenülying and faciliianng elle production of -clfcflivcnrss inlorniation' in a
form helpful to indtvidcial patients;

- acting as an •exprti' resociree lor NHS stair and paiietit représentative
grou|>s seeking lo piocluce or prtxurr tiigh t|tialiiy patient information
resourees

• Sirenglhen llie Heallb Information Novice • ensure provision ol adviec,
trainmg and éducation (in partietilar on provision of treatment choiee and
outcomrs information» and monilor achievemeni of national qualUy standards

• Ma intain and develop cl. net contact with organisations active m inf.irin-Hioti
devclopineiits. partie ularly on ueaimenl ehoiecs and .Hilcomes cg Kmg s
Fcrncl eommumty healtli information service and patient chos e projects,
Ccxhrane Centre pregnancy and sttoke daubascs, NHS Centre lot Review and
Dissémination prexnancy (MlDIRS», glue car and talara.1 patient informatkin
leaflet projects

l’atienl l'artuership • f ncomagc anel, il possible, suppoi! production anc cisscimn.il'>
.paru, ularly via lits and appropriai»- patient représentative groups) o
enterging g*KMl }>i.mio« ;iiul ireainurnt and outamic inlormaUon in user
Inendly form

. t'iomote awarem-ss and évaluation ol to-alim-.il ouuomes and «the.
information lor panent.-, catried on the Ink-tm-i and encourage tliose
mlortiuucm prov iders using the ïiilemet m dus way lo t usure thaï
informulu»n is évident <*d based

('>
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6. Structure, Organisation and Resourcing

K

20. Ktfeclive (KitU'ftt involvenient is olten ham|iercd by bureaucracy, l'i'k ”1
«•sources <>r even lack of phyxical ,iu«s in lhe ux- «I sonie dixahlcd peuple
riK-rr are partir ular rhallcnges for cngaging mm-engltsli s|x-akox. ohitdren, x*»1
per,pie wilh learning disahiliues antl ollicrx wlm niav liavc dilhcully m
communicalirig M a lrxal level inany puits ol lire hcaltli «.-rvirr- lack lhe
infrastructure it, makc effective partm-rsltipx wilh patients eg nr, xpecilic pcrsuit or

depanmem lias responxibility for il Nationally, allhougli sonie patieiii représentative
organisations hâve developetl a .ange of grxxl contacts, many tinrt lhe orgams-rUon
anrl smirture of llie Dcpanmr.nl r,f Health, the NtlS Executive and assrx.aled
profcssional organisations hewilrlenng More generally, surit txxfics find il very
difficult to make general represenlalions alvmt national health issues

21. There are. howcvt-r, some cxisttng cliannels foi panent represeniauon lliai wmk
well an.) iliese iuse lhe |H,lenli.il loi even Ix-ltcr communieallons Ix-twecn palienis
and ilie NHS Mosi conmiunily hrallli cnuneils rlo an cslrenxly grxxl |ol> as palienl
advocates/represeiitalives anrl aie extremcly gotxl value lor money. l’olenlially. and
de|K*nding on appropnale furthei lrxal hinding. OICs roultl lx* the rlrivmg force
anrl monnor ol many elernenls ol a patient pannership strategy At the national
level, lhe Association of CHCs in lingl.md antl Wales iM.HŒWi hâve régulai
meetings with Mintsters and the NHS Executive

22. Ministcrs and senior NHS Executive staff also hâve more a.l lux contact wilh a
range of otlter patient groups antl utnbrella organisations Tins ts valuahlc and will
continue Non cxrcunve ttienilx-ts ol t rusts anrl health aultiorilies could mideuake
a Simtlar liaison rtjc with lrxal représentative- organisations to hclp ensure thaï
health servil e plans hâve been fully inlomted hy lhe patients pers|xxtive

23. Usetx and then représentatives who rlo hecomc mvolved with the health
service often incur personal finaixial cxpcnse lhe laek <>f liiiancc and
administrative resource- is a major factor in preveniing uidividual users ami user
groups Ix-crxning pto[x-rly involverl, leatlmg in particular to under-repiesentatirai hy
disadvantaged groups A stnall investntetit in support feg prior briefing, advn'e on
committec* prtxrrlure. eonsistenl practice on travel expensest could produce very
large dlvidends in enabling niembc-rs of lhe publie In lake pari in a witle range 1,1
health service policy, planning anrl pun liasing prix esses and allowing them to
make a frxused contribution

24. Future action

/.neuf level

• Health atithiMities and Tnislx to: rlevelop strategie plans lot rommimiruliun
and consultation with lrxal peuple, demonstruie influence <! I.xal peuple on
developnx-nt. planning anrl ptm ha.sing ol setvices. hâve programmes lor
achieving active partnersliip with patients; anrl liave coinplainls Systems in

Palienl Pnruienhi]> place wliirli relier t Acting un Coinplainls" and subséquent guidance as sc-t
rxit ut NHS l’ririritie-s and l’Ianmng l.uidancc 19SK) V7 tFiUilSgigfl

• Ik-jllh authormes and Trusts adequatcly to resotmv lay peuples mvolvemenl

in loi al work eg travel anrl subsistence. child-ininding lees, payntent lot

tune, aecc-ss to clérical office support

• Health organisations involving lay peuple to ensure tliat appiopriate Iraining

opporuinitics are available

X'atlonul level

• NHS Executive lo rlevelop and disséminait* a guide to lay mvolvemenl m [lie
NHS

• Nils Kxer ulivc to rrsourec lay peuples nnolveinent m national work

adequatcly Tlteie ts a neerl loi elear anrl consistent guidelines rxt hovv tins
slionld work in practice and ix* finanevd

• NHS Executive to undeiiakc work to assess resoutee conséquences as

strategy lnotes forward in the NHS

y
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7. Supporting StaLI in Achieving Pm

Paiincrship

25. Il puiioni pamictsliip is iii.suaml, 11 wtll ici|uur tlie long icrm cniiimitmciii ol
ail hcjlth «ki- sl.itl Tlmse wurktng in il»’ Nils v\«»iKi sav. nglilly. 1,111

tledu alion 10 patients lus .nul wül ilw.tys lx* tlu-ir priniaiy muiivc Curu iiily,
huwevet. mmu* patient représentative giutips argue thaï there is a liesit.tncy
anmugst soinc dtxlors, nurses ami mlicr licalih service pintrssumais 10 l'illci tull>
into a paitnership willi patients Likcwise. souk- woukl argue llial cunsult.ili.in un
service dcvclo|nncms ts uften M ninllcr ni lomi' ami thaï managers arc tmvvilling
ilircctlv ti> engage willi ilic Icvion.s th.H cnu.*rj*c

26. Ai lhe sanu.* Unit.* prolcs.sion.il> ami polu y nuiki rs arc nu icasmgly rci.«>gnising
lhe benefits ni mure active partit ipalinn. Hui example. Il te N MS 1 xeciitivc btxiklci
•Prumuting CI1111c.il Fltcclivcncss' explores oppotlunilies 111. Int example. dtnieal
audit ami clinit.il guitlelines. In inake pritnarv and scciimlary care scivkvs
mncaxmgly rr.s|x msive lo patient préférences as vcell as being mure cost cllecltve
Patients needs can alsu lx* met In asking ihem t<> participait* in n1t.11ilu.ing '•-.vite

delivery thrnugli surveys. fixais grui.ps ami in asses-ing tlu- vpialily ni limitai taie
ihmugli audit antl patient assessed nul. unie measures

27. There is ulu-n 110 fundamental uiiwillmgncsx lu invulve patients un rite part ut
managers or protessiinvils. but tliere are real issues and cliallenges tu lx- .ultlressetl
As within any otlier gioup tlt.it tleals willi tlte public, some Nils siaif vvill. lor a
vanety t>f reasons, hâve pioblems wiih tbe vciy dilficull task ni eontniuim.itmg
effcclivdy and scnsitivcly ’llie nntmn ut partnership ean lx* unsetthng. il taises
lillicull issues alxmi vvhrre ixofessiunal tes|xinsibililies Ih*kiii and etnl Some

would argue 1I1.11 sudi a tliangc coultl nuke tlieir job more tltllicull by ireating
more tlemandmg patients Tliere aie alsu very geninne wotries lli .t tbe mue needed
lu [înivitle patients witli inltimution and lu involvt* lUem in llteir oven un* i' P1'1
nul availahle Tliese are (xiienlial resource and iiaining issues wlutii neetl lu lx*
l.xikcd at sensttively ji l.x'al level antl neetl tu be t.iken min .leeuiuil in natiuii.il

planning

28. Tacklmg these issues letjiiires atlion on m.iny levcls t lunges 111 umleigi.itluate
éducation art* Ixginmng 1.) maki* an ini|x.rtaiu 1mp.n1 liere As iiilerat ling willi die
public is a fundamental part >>f any liealtli [xulessienal s (uli. heallli service
professionals' training ouglit tu etpnp tbeni wilh the necessary skills In
communicate siiccessfully in pannerslnp witli licahli service usera Pnst t|ti.ililymg
training in . umnninicaiinn skills is p.mxularly im|x.n.iiii fui positions mvolvmg
stilxstanlial mteratliuti vvilli lin* public and |K>st graduait* titans antl heallli service
empltiyers already bave tbe issue ni. tl.eir agendas lunsiilci.ition métis 1., U givt-n
In tlte lime ami lesninifs allm ilctl lu tliis as(xst ni heallli pmlessinii.ils training
Sunilar issues alsu neetl tu tx* addtesscd in the develnpmem <>l managers fur dit*
future

/vme»/ /',»/»«•;././/. ru,urt' ac',on

l.inul letel

• Mis TuinIn to cm oui jgc |>iolcv*i«»iuh !«• |».utn ip.iic s»1- •»**> lois! umi M1Mll>
pit.gr,iiH.nes iiniiaiives. reguL.i meetings, I.xtts gmups ami mliei tînmes

• Nils luisis alsn In encntit.igc lav invulveiiiini in damai giutips lut vx.nnpk
setting es 1.1. clin.,al audit I" g.ve ., tlf.it en. Kxns ami grc.,H*.
piuiuiilt'iHe lu du* .esults ni l.x.,1 a»In I ve.y MIS Lus, diould attnely
|..sifi .lie tlevelupinenl ut lt « .il limitai guitlelines wlndi are mailf witlelv
.tv.1il.1Mt lu pjiieiiis ..S ivell as tlinitians

• Heallli ainli.miles and Mis lrusts tu ensuit* llut l<»al training is resptinsivc
tn issues ruiscd Itxalk*. !« example dimugli analysis ni luinplamls

StUional level

• MIS Kxt cuiive lu eominue lu disons willi liaimng and oimoila setting
iHitlies lim lmlmg (lie deiieul Medical t uiim il dit laiglisl. Naimnal Itnanl
l,,r Nursing antl Midwitcry and du* Medical U..val « nlleges» hnw best u. maki*
fi 111 lier pmgtess lu, example. u. m.lmle dx* |.rm. .pies ni pat,en. parin.-rsliip
in prnlessiun.il antl 1inn prnlcsMi111.il lif.tllli tau* Ir.iimng, tu tlcvelup |x*nplt
skills" training aspc.ls of cuirs ilia and lu mvulvt* patients antl patients
eX|X*riemes 111 tlte planning antl tlelivery ul omises

• NHS Fxeciilivt- régional nflices lu rais, similar issues willi Medical St li.x.ls
ami (U.lleges ni Heallli and expi.ire s.n|x* foi otite, oxird.naled ltx.,1 atlion
du,xigli liimian restxnce management antl pus. gratkute edmalion miwoiks

• NHS hxutillu* tu eusure tlut Us nxsii piiuli.ising ut training du.mgli MIS
Training D,visita, takes atxm.ni ut smiilar pmi, iples 111 puxlucts sud, as
MliSOL antl du* deneral Management Iraining Scheiue

• Imlutle gi litla me un paii.nl part.,, tsliip in NHS lànutivt* Ikinun Kes.rn.te
Division educ.iiit.n antl training guitlelines l«>r consonia ami Kegiunal
l tlmallnii.il Development dioup'

. seek m enroniage prolessional .nul managerial Ixxln-s and ass.« talions ami
empliiyers lu pruinuli* .1 cullurt* ni paiit-til p.utnersliip tlimugh lot example:

- indmlmg lav u présentaiinn un commutées

- H tint cnnlt limes, seminars. vxnikslinps willi panent représentative

oiH.imMli' hvs.

tegular .nlniiii.il cn.il.ut willi paient r,*pn*seiit.,!ive organisant.ns.

- sliarmg gtxxl practice in vxuikmg willi exisung |Mitent repu senlative
giutips

Mis I xetume lu puxliue a veisiun ut du* l'ininumig U„m al ldlf.tive
,|.1„ pggo Ihxtklei lor 1 vxitler pubis atulieme

I
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8. Research and Evaluation

30. Ttierc is a plcthora ol patient involvement artivity \uihin the MIS. hui no
Consolidated reviewed Ixxly of knowledge alxmt which technique» aie niost
appropriatc and effective and in wh.it circumstances Siinèlarly lhere lias .ils» lire»
tilde research into die barriers thaï prêtent peuple and organisations wurking as
partners in the policy, planning, purchasing and delivery »f liealth servîtes; mlo the
tramn.g and éducation of professionals and otllers; »r inlt. the hamer.s n. mthviduals
hecoming more invt.lved in ilieir own tare F.ffeetive patient partnership elea.ly
tle|H-ml5 on the création, dissémination ami application of suth a knowledge luise

31. Developing such a knowledge Hase will stiengthen the links Hetween the
developmg agenda» on patient pannetship and dinieal eflet liveness/K <4 1) For
example, as services become more accessible and expectations ri.se, peuple with
contents about niinor self-Iimiling illnesses can lx- mutlt lietrei servetl if iht-y are
lieder informed alxrut the nature ol their illnes» and alxiut the limitations <>l tlinttal
interventions; a good example is the use of antibiotics in flulike illnesses One ol
the agreed prioniies for research imo the implementaiion of research limhngs is a
Study of providing sucli informatUm tu individus! patients antl lo user groups and
lhe influente thaï this lias on subséquent decision making

32. Ilicle is tlius a potenlially formidable research agenda rhe NI IS l-.xci utive s
Research and Development Directorate Itave begnn to adtlress tltese issues, fiisily by
tommissioning a rev.etv of htercturv in dus field The ri|x.« -Consume!» ami Research
in lhe NI1S" by I'rofessor Mildred lilaxier of Umveisity ol Hast Anglia, lus bcen m.ule
witlely available and lias geneiated a nuniber of key questions. Thèse are:

• How can indivitiual users and t arers Ixrst be informed al tout l imit ai
conditions antl treatments antl what is the hest approach to informed dcccsion
making?

• Wbal are lhe Ix-st models and méthode for user involvemeni in the
monitoring antl development ol liealth services more bioadly?

• How can the public lx lx-si informed .Ukhii healili tare ami ils development?

• What are the implications ol patient pannerslnp for traditional patterns ol
prolessional éducation and tiaming?

33. Future action

ISaUuHol lere!

• Fslabhsh a group to inonilor how lhe consumer |X-rspe<uve is Ix-ing
addressed in ail as|x-tt> of rhe NIIS R.Nl> Programme tlius group. t» Ik-
chaired by Rutli Fv.ms, Directe>r ol the National Consumer t.ountil. lias now
Iktti cMahlishetl)

• l.stahlish .1 s\mciii lor idcnulying priorilics for reseaieh to e\aluate methods
lor invohmg consiiiners in healtlicaie

• Commission a national programme ol rese.mh in lins .m a

• NHS Executive Régional Dircctors o| Research and Development to ensure
(liai régitMi.il programmes adtlress a consumer peis|>ective in ail areas t»f
Work

• l iaison with initiatives on protessionul éducation and ttainmg to explore the
implications of patient partiierslup ior these issues

I
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9. Nexl Steps

54. 1 lit* Mis Kxcculivc lus csiublishcd a PjUt'ill l’.iitiarship suvring l»rotip 1»»

guide and advisc on flic- implémentation «»l tin- Patient Partnersliip siraltgv llu-
group will.

• consider and advisc 011 NHS Fxctnnivc pi* «priais loi nnple-mcnling

constituent |wits ol ihe strategy.

• idcnhty and develop addit tonal pmprrsaLs for sucicrssful implémentation «*1
lhe sirulcgv.

• scck and consider cxicrii.il adxue Imm inicrcsicd and relevant individuals

and organisations;

• advise on ami assis! tn < oiiuiiunit aling lia* sirjlcgx thioughoül il

• wherc |X>ssiblt* and appropiialc. bot h as a Cueuip and as indivul
of the Group. scck lo iniluento and entourage Nils orgamsatioi
(o consider the strulcgy and contiibuie lo ts sutvesslul iinplemenl.il ton

Tlu* group» mcmlxMs are îisled .il annex A

$5. The action outlined in tins document »s mu mtended 10 Ik- tire final xvord on
lhe issue II 1équités reïinrmcnt in discussion xvith a xvicic range ol organisations
and will siimlariy need tlic actixr partnersliip of ail set lion» of tlie Nils, palieni
groups. académie institutions ami a xaricty of others il iis îdeas are 10 Ih
iinplemenied on the ground In oihcr xvords. implemcnting lhe siratcgy xvill dc|x*nel
on achieving lhe very type of partnersliip wliich ri propose» Undouluedly
lherefore, as lhe strategy progresses, fiesh connections will einerge and new
pnoiities lx- klentificd Tins tan only lx* donc in an ojn-n foium II there are issues
wltich y ou bcltexe il wotild lx- helpftil for lhe Mratcgy lo lackle < »r |k»smI>Ic
solulions to diflkult challenges whn h you xxish lo slurc. please writc u»

Davc l'earson

khiality and Owimiiiuts Brunch
K«K mu iN iill

Nlfs Fxecutive

(Ju.tiry Housc

Ix-eds

LS2 71T

Annex A

PA1II NI PARINFRSIIIP STFFR1NC» GROUP MFMBFRSH1P

Barbara Sttx king (C hair)

Alan Dorau

I)r Jackie Spiby

Sir lA’slic TurnlHTg

Dr Caltl Moss CiP

C lirls Humbles

Penny llumphries

Lionel Joyce

ltrian McGlnnis

Tina Fiinncll

(>ilroy l erguson

loby Harris

Ken Jarrokl

Barry Mater

MIS l’xeiulive. Directe»! Ailglia .nul < >\h*rd Kegitin

Nils Fxcc ulive Régional Dircctoi ol Purclrusing

and l'erfoi m.uue Management, Non h Vi-'esi Région

Diicrtor of I'uNm Health. Broiuley

President ol the Royal < ollege of Physu uns
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