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	  les	  condi:ons	  	  de	  Capacita:on	  
	  	  du	  consentement	  à	  la	  
recherche	  avec	  les	  Sud(s)	  

Mylène	  Botbol	  Baum	  UCL/	  INSERM	  	  	  et	  le	  groupe	  sud	  Inserm	  	  (Ch.	  Longuet	  ,	  F.Hirsch,Solveig,	  H.	  

Chneiweiss)	  	  
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•  L’approche	  par	  capabilités	  permet	  une	  
vue	  	  pragma:que	  	  	  du	  consentement	  dans	  
l’éthique	  de	  la	  recherche	  -‐	  une	  vision	  
réflexive	  du	  	  rôle	  de	  la	  recherche	  et	  des	  	  
sciences	  dans	  le	  développement	  humain.	  	  

Première partie  
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1°	  l’enjeu	  et	  les	  règles	  de	  la	  capacita:on	  des	  
acteurs	  au	  Sud	  	  
•  -‐Evolu:on	  et	  limites	  	  du	  cadre	  

règlementaire	  et	  de	  la	  déclara:on	  
d’Helsinki	  2013	  face	  à	  Ebola	  ou	  Zika	  	  

•  -‐	  
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•  Les	  enjeux	  du	  développement	  humain	  
fondé	  sur	  les	  capabilités	  se	  veut	  une	  
théorie	  alterna2ve	  à	  l’u2litarisme,	  	  	  dans	  
le	  sens	  ou	  elle	  est	  pragma2que	  et	  procède	  
du	  vécu	  	  rela:onel	  	  des	  sujets-‐	  agents	  	  
vers	  un	  projet	  à	  élaborer	  en	  commun	  .	  	  



02/09/16 

Comité 
d’éthique 
de l’Inserm 

Comité 
d’éthique 
de l’Inserm 

•  L’approche	  par	  capabilités	  vise	  
l’iden:fica:on	  d’	  un	  espace	  perme]ant	  
d’élaborer	  des	  jugements	  rela:onels.	  	  	  -‐
Elle	  s’est	  posée	  dès	  2000	  	  comme	  une	  
solu:on	  aux	  problèmes	  soulevés	  par	  la	  
globalisa:on	  de	  la	  recherche	  	  	  
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•  	  Sida,	  Ebola	  à	  Zika	  :	  	  pour	  quand	  le	  	  Wake	  up	  call	  
pour	  lu]er	  	  bo]um	  –up	  contre:	  

•  La	  pauvreté	  ,	  	  la	  non	  négocia:on	  	  de	  repères	  de	  
sens	  	  partagés,	  le	  conflit	  de	  valeurs	  	  

•  	  Les	  échecs	  d’opportunité	  en	  termes	  de	  
consentement	  à	  la	  recherche	  et	  le	  «	  voile	  
d’ignorance	  »	  	  ,	  	  	  	   Deuxième partie  
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•  Comment	  contextualiser	  le	  consentement	  ?-‐	  
Quel	  dialogue	  entre	  modèle	  biomédical	  et	  
sciences	  sociales?voir:	  	  «	  Cultural	  contexts	  of	  Ebola	  
in	  Northern	  Uganda	  »	  par	  Barry	  Hewle]	  et	  Richard	  
Amola	  dans,	  vol.	  9,	  	  	  	  10	  oct.	  2003	  «	  Emerging	  infec:ous	  
diseases	  »	  ..	  Bien	  avant	  l’épidémie	  de	  2015.	  	  

•  «	  	  
Partie appliquée  
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•  Comment	  dans	  ces	  situa:ons	  	  capabiliser	  
les	  pa:ents/par:cipants	  	  	  à	  être	  agents	  ?	  	  	  
Prendre	  au	  sérieux	  les	  sciences	  sociales	  et	  les	  données	  
anthropologiques,	  	  pour	  élaborer	  des	  régula:ons	  
adaptés	  et	  repenser	  en	  contexte	  le	  fameux	  
«	  consentement	  »	  contextualisé?	  	  
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•  Ebola	  	  2000,	  	  	  nous	  avait	  déjà	  	  sensibilisés	  	  
À	  l’éduca:on	  des	  par:cipants	  à	  la	  recherche	  

–l’adapta:on	  des	  protocoles	  ,	  	  au	  delà	  des	  
modèles	  biomedicaux,	  la	  compréhension	  	  de	  
l’importance	  d’intégrer	  les	  savoirs	  	  	  locaux	  

	  concept	  	  ougandais	  de	  Jok	  …	  



02/09/16 

Comité 
d’éthique 
de l’Inserm 

Comité 
d’éthique 
de l’Inserm 

•  L’usage	  pragma:que	  des	  no:ons	  de	  	  jok	  et	  	  
Gemo	  	  en	  traduc:on	  était	  de	  comprendre	  les	  
représenta:ons	  de	  la	  maladie	  et	  de	  son	  
fonc:onnement,	  pour	  repenser	  	  le	  protocole	  de	  
consentement	  négocié	  avec	  les	  médecins	  locaux	  
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•  L’enjeu	  etait	  l’évitement	  d’une	  perte	  de	  
confiance	  envers	  celui	  	  qui	  pourrait	  être	  
associer	  à	  un	  «	  gemo	  »	  et	  suspecté	  de	  
causer	  ou	  propager	  	  la	  maladie	  en	  bouc	  
émissaire	  .	  	  

•  Applica:on	  aux	  Funérailles	  et	  
enterrements:	  	  
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•  La	  pauvreté,	  l’ignorance	  des	  codes	  	  	  pour	  A.	  Sen	  
sont	  des	  	  échecs	  de	  capabilisa:on	  qui	  ne	  
reposent	  pas	  que	  sur	  les	  individus,	  	  ni	  leur	  
niveau	  de	  vie	  ,mais	  sont	  	  liés	  à	  des	  formes	  
d’exclusion	  	  de	  champs	  d’opportunité	  ayant	  	  un	  
effet	  sur	  le	  fonc:onnement	  	  collec:f	  de	  l’acces	  
aux	  soins.	  	  
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•  	  Pourquoi	  la	  capacité	  et	  non	  l’autonomie?	  	  
•  En	  quoi	  la	  capacita:on	  conduit	  elle	  à	  la	  

par:cipa:on	  les	  chercheurs	  	  locaux	  et	  en	  
fait	  des	  partenaires	  et	  non	  des	  
«	  bénéficiaires	  »	  de	  la	  recherche	  au	  Sud	  ?	  	  
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•  Prendre	  au	  sérieux	  la	  tension	  entre	  choix	  
individuel	  et	  collec:f	  dans	  la	  par:cipa:on	  
à	  la	  recherche	  	  

•  -‐Contextualiser	  la	  représenta:on	  des	  
sciences	  dans	  la	  culture	  ou	  religions	  	  
tradi:onnelle	  	  
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•  Ethique	  narra:ve	  et	  Ebola	  –	  
•  -‐	  le	  prix	  de	  l’échec	  des	  représenta:ons	  

locales	  dans	  la	  représenta:on	  et	  la	  
capacita:on	  au	  consentement	  négocié	  	  

•  -‐exemples	  :	  femmes	  /	  représenta:on	  de	  
la	  mort	  et	  du	  corps	  propre	  
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•  Droits	  reproduc:fs	  et	  Ebola	  
•  La	  vulnérabilité	  n’est	  pas	  le	  contraire	  de	  la	  

capacité	  ,elle	  ne	  doit	  pas	  exclure	  les	  
femmes	  	  de	  la	  recherche	  ni	  être	  minimisé	  
mais	  retournée	  en	  capabilité	  	  

	  
•  	  	  
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	  	  -‐Comment	  assurer	  un	  plus	  juste	  	  partage	  
des	  données	  et	  des	  échan:llons	  biologiques	  
collectés	  dans	  les	  pays	  à	  ressource	  limités	  ,	  
sans	  comprendre	  le	  lien	  a	  l’intégrité	  du	  corps	  
dans	  	  chaque	  culture?	  	  
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•  Capacita:on	  par	  le	  partage	  des	  bénéfices	  
et	  des	  risques	  	  

•  Quel	  effet	  sur	  la	  qualité	  de	  la	  recherche	  
collabora:ve	  en	  termes	  de	  fiabilité	  des	  
données	  et	  du	  suivi	  de	  la	  recherche	  et	  des	  
soins	  ?	  	  
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•  	  L’éthique	  de	  la	  recherche	  ne	  découle	  pas	  
d’une	  raison	  pure	  mais	  d’interrela:ons	  
entre	  diverses	  formes	  de	  ra:onalité	  

•  	  Les	  choix	  des	  personnes	  diffèrent	  ce	  qui	  ne	  les	  
rends	  pas	  nécessairement	  irra:onnels	  
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•  	  Cela	  peut	  paraître	  incompa:ble	  avec	  une	  
épistémologie	  de	  la	  ra:onalité	  scien:fique	  ou	  le	  
vrai	  et	  le	  faux	  	  sont	  fondés	  sur	  le	  principe	  de	  
non-‐contradic:on	  et	  non	  de	  complémentarité	  .	  
Même	  lorsque	  les	  interven:ons	  ou	  la	  recherche	  
se	  fait	  en	  termes	  «	  humanitaire	  »	  	  
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•  Comment	  réconcilier	  ces	  deux	  approches	  ,	  sans	  
abuser	  d’un	  discours	  dominant	  et	  abstraitement	  
universaliste	  ,	  	  en	  s’appuyant	  sur	  un	  universel	  
concret	  qui	  évite	  les	  «	  doubles	  standards	  »	  ?	  	  

•  (Ruth	  Macklin,	  Thomas	  Pogge,	  Paul	  
farmer,	  M.	  Baum	  )	  .	  	  
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•  La	  jus:fica:on	  consiste	  à	  se	  donner	  des	  raisons	  
pour	  agir	  à	  par:r	  de	  ce	  que	  chacun	  est	  capable	  
de	  dire	  et	  de	  	  faire	  	  

•  -‐l’implémenta:on	  suggère	  de	  négocier	  au	  
niveau	  poli:que	  avec	  les	  états	  qui	  ques:onne	  
des	  représenta:ons	  culturelles	  sur	  l’intégrité	  
corporelle	  ou	  les	  rites	  mortuaires.	  	  
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•  Femmes	  enceintes	  vulnérables	  de	  fait	  
mais	  non	  de	  droit	  …?	  	  

•  Exemple	  de	  capacita:on?	  Partage	  de	  l’informa:on	  
responsabilisa:on	  en	  s’appuyant	  sur	  le	  rôle	  tradi:onnel	  
de	  soins	  	  car	  des	  femmes	  	  lu]ent	  pour	  	  une	  
reconnaissance	  sociale	  de	  leur	  capacité	  à	  être	  des	  
agents	  de	  santé	  à	  part	  en:ère	  	  
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•  La	  ques:on	  de	  l’a]en:on	  aux	  choix	  est	  ici	  
fondamental	  car	  il	  évite	  les	  erreurs:	  

•  -‐au	  niveau	  épistémologique,	  	  il	  élargit	  le	  
champ	  du	  savoir	  non	  seulement	  à	  
l’observable	  mais	  aux	  percep:ons	  en	  
conflit	  des	  acteurs.	  
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•  Exemple	  :	  les	  erreurs	  autour	  d’Ebola	  2001	  
répétées	  en	  	  2003	  et	  2014;	  	  

•  -‐	  liés	  au	  fait	  que	  la	  ques:on	  est	  posée	  en	  
termes	  quan:ta:fs	  	  de	  santé	  publique	  
avant	  d’être	  posée	  en	  termes	  qualita:fs	  
de	  contexte	  de	  choix	  individuels	  
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•  Il	  est	  donc	  important	  pour	  capabiliser	  les	  
chercheurs	  et	  les	  pa:ents	  de	  ne	  pas	  
opposer	  médecine	  «	  tradi:onelle	  »	  et	  
«	  scien:fique	  »	  impliquant	  une	  hiérarchie	  de	  
tout	  mode	  de	  savoir.	  Œuvrer	  à	  leur	  traduc:on	  
pour	  une	  comprehension	  mutuelle	  

•  	  -‐	  
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•  Cela	  nous	  amène	  à	  repenser	  le	  terme	  con-‐
sen:r	  sous	  sa	  forme	  étymologique	  	  

•  Sen2r	  avec	  l’autre	  sa	  représenta:on	  du	  monde	  ,	  
ses	  choix,	  afin	  d’agir	  de	  manière	  collabora:ve	  et	  
inclusive	  ,	  capacités	  	  Indispensables	  	  à	  une	  
recherche	  éthique	  	  visant	  le	  développement	  .	  	  


