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Préambule

La science entre en démocratie

La science est entrée en société depuis longtemps. Le
moteur a vapeur, 'imprimerie, le transistor ou le
microprocesseur ont changé le visage de ’humanité.
Ces inventions ont aussi conféré un avantage écono-
mique aux sociétés qui les ont développées. La majorité
des progres économiques récents découlent de décou-
vertes scientifiques ou de leur application a grande
échelle. Nous sommes entrés, dit-on, dans une société
du savoir.

Linvention de la bombe atomique et son usage a des
fins militaires, a la fin de la Deuxiéme Guerre mondiale,
marque toutefois une rupture dans les imaginaires:
avec les bombardements de Hiroshima et de Nagasaki,
la science entre en politique. Des milliers de scientifi-
ques sont alors mobilisés pour doter les Etats-Unis d'un
moyen militaire inédit. La science perd des lors son
innocence. Celle-ci nest plus seulement porteuse de
progres, mais aussi de destruction. Et ce sont les insti-
tutions politiques d’une des plus grandes démocraties
du monde qui décident de l'utilisation de la science a
ces fins guerriéres.

Depuis, la science ne peut échapper a un examen
public et & un débat démocratique concernant ses fina-
lités et les moyens qui lui sont attribués. La recherche
scientifique représente 3 % du produit intérieur brut au
Québec. La majeure partie de ces dépenses sont publi-
ques. Or, le systeme d’attribution des fonds de recherche
échappe la plupart du temps, pour des raisons liées a la
liberté académique, a 'examen public.

Au cours des derniéres décennies, plusieurs décou-
vertes scientifiques, liées entre autres a la génétique, ont
suscité de vives controverses. A-t-on le droit de prélever
des cellules souches sur des feetus, de les cloner et de
s’en servir pour produire des médicaments? La produc-
tion d’organismes génétiquement modifiés (OGM) dans
le secteur agricole est-elle une bonne fagon de nourrir
la planéte ou, au contraire, impose-t-elle aux pays en
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développement la dictature de quelques multinatio-
nales? Ces questions, a la fois éthiques et scientifiques,
appellent des débats publics ouverts a tous, et pas seu-
lement aux experts et aux décideurs.

En 2004, le Conseil de la science et de la technologie
du Québec publiait un avis dans lequel il recommande
de «repenser les relations entre la communauté scienti-
fique et la population ». Selon le Conseil, la production
du savoir s'appuie de plus en plus sur les interactions
entre différents acteurs, y compris entre les experts et
les profanes. Ces interactions permettent a la popula-
tion de mieux comprendre les objectifs et les enjeux du
développement scientifique et technologique et ouvrent
aux scientifiques des perspectives et des logiques diffé-
rentes qui enrichissent leurs travaux. Enfin, les relations
étroites entre les scientifiques et les citoyens doivent
permettre de soutenir des recherches qui répondent
mieux aux besoins de la population.

Lexpérience internationale le démontre: la partici-
pation civique contribue & améliorer les décisions, les
programmes et les services par la prise en compte
d’éclairages diversifiés; elle assure une meilleure com-
préhension des enjeux et une meilleure identification
des problémes; elle force la transparence des acteurs
intéressés et favorise ainsi une meilleure reddition de
compte; elle aide a identifier les aspects controversés et
les consensus viables; elle favorise le soutien populaire
aux politiques publiques; elle développe les capacités
du public (empowerment); et, enfin, elle ceuvre dans le
sens de la cohésion sociale et du sens civique. Toute la
question est de savoir comment structurer cette parti-
cipation civique.

Au Québec, plusieurs formules commencent a étre
expérimentées. Citons I'exemple du projet Perspectives
STS: cette initiative, menée depuis quelques années
par le Conseil de la science et de la technologie, vise a
inclure les citoyens dans la définition des priorités de
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la recherche subventionnée par des fonds publics.
Citons aussi I'exemple du Forum international Science
et société, qui réunit tous les ans, 'espace d’une fin de
semaine, collégiens et chercheurs venus discuter d’en-
jeux liés a la science. Citons enfin les bars des sciences,
rencontres qui se déroulent le plus souvent dans des
bars et durant lesquels scientifiques et grand public
discutent d’un grand enjeu de fagon informelle.

En plus de ces expériences — dont la liste est loin
d’étre exhaustive —, des structures plus formelles de
consultation des citoyens ont été mises en place: le
Bureau d’audiences publiques sur I’environnement
(BAPE), le Forum du Commissaire a la santé et au bien-
étre ou les comités d’éthique de la recherche permet-
tent, méme de fagon timide, d'amorcer le rapproche-
ment science-société.

A sa maniére, I'Institut du Nouveau Monde (INM)
contribue aussi, depuis sa création en 2004, a la
construction d’un espace public citoyen dans lequel
experts et profanes communiquent. Que ce soit a l'oc-
casion de ses Ecoles d’été, de ses Rendez-vous stratégi-
ques ou des autres événements qu’il organise, I'Institut
réussit a créer des ponts entre les mondes. En inventant
des méthodes, en peaufinant des techniques mises au
point ailleurs, il crée des activités originales qui per-
mettent aux citoyens de se réapproprier le débat et les
enjeux entourant la vie en société, notamment les ques-
tions scientifiques. Les expériences du Jury citoyen sur
les recherches cliniques, de la Conférence citoyenne sur
la biométrie et des Nanodébats, menés dans plusieurs
cégeps de la province, seront largement développées
dans les pages suivantes.

Le présent ouvrage vise d’abord a présenter différentes
initiatives de rapprochement entre la science et la
société: a travers plus de 25 études de cas, des univer-
sitaires et des praticiens posent les termes du débat,
montrent comment, a un moment donné, le recours a
un dialogue avec les citoyens s’est avéré nécessaire,
décrivent la démarche de consultation adoptée et met-
tent en lumiére les défis et les obstacles rencontrés en
cours de route.

Les exemples que nous développons dans ces pages
ne sont pas exempts d’une dimension critique, car si le
dialogue entre experts et non-experts a bien lieu, cela
ne signifie pas nécessairement qu’il a porté ses fruits:
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tout dépend souvent de la méthodologie adoptée et de
ce que l'on veut bien faire des résultats d’une consulta-
tion. Et force est de constater que les initiatives qui en
découlent n’ont pas toujours I'impact escompté. Rendre
plus transparents les grands enjeux technologiques liés
a la société du savoir est une chose; agir pour que le
citoyen se les réapproprie en est une autre...

Dans la premiére partie de ce livre, nous vous pro-
posons un tour d’horizon mondial des expériences de
participation citoyenne appliquées aux grands enjeux
scientifiques actuels pour, dans une deuxiéme partie,
nous concentrer sur le cas québécois: oti en sommes-
nous rendus? Le Québec est-il frileux ou avant-gardiste
en la matiere? Les citoyens sont-ils réellement impli-
qués dans les processus de consultation et de décision
ou leur participation (de principe) ne constitue-t-elle
quune facade? Les chercheurs acceptent-ils d’ouvrir
leurs projets aux citoyens?

Dans une perspective de mobilisation de la collecti-
vité, nous avons souhaité, dans une troisiéme partie,
prolonger la réflexion en donnant a tous — institutions,
associations, organismes communautaires ou citoyens —
les outils pour ceuvrer au rapprochement de la science et
de la société. Nous vous y proposons une série de
méthodes, certaines consultatives (sondages, consulta-
tions électroniques), d’autres participatives ou prospec-
tives (jury de citoyens, atelier scénario, forum ouvert,
etc.), d'autres enfin plus originales (théatre forum, caucus
4-6, etc.). Les fiches étant présentées de facon simple et
concise, il vous sera tres facile de déterminer la méthode
la plus &8 méme de répondre a vos préoccupations et ce,
en fonction de vos ressources ou du contexte dans lequel
votre organisation évolue. Ces méthodes, cependant, sont
rarement appliquées au pied de la lettre — les études de
cas en rendent compte —: d’une part, elles sont souvent
modifiées, adaptées a un contexte ou a un enjeu précis
et, d’autre part, elles se combinent parfois les unes aux
autres de maniére a constituer des éléments, des moments
d’une démarche plus complexe. A I'utilisateur, donc, de
se les réapproprier pour répondre a ses besoins.

La citoyenneté scientifique ne peut se construire de
maniére technique ou magique. Elle exige du temps,
des expérimentations et une ouverture d’esprit suffi-
sante pour savoir en tirer des legons. Ce livre, nous
l'espérons, y contribuera.

Michel Venne
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Les transformations récentes

des rapports science et société dans le monde

Depuis les années 1980, de nombreux observateurs ont
noté ce quon peut appeler un «tournant délibératif»
dans les relations entre la science et la société dans
plusieurs pays, notamment européens'. Au lieu de se
limiter a la réalisation d’activités de sensibilisation du
public aux bienfaits de la recherche scientifique, ces
pays cherchent désormais a prendre davantage en
compte le point de vue des citoyens et de leurs asso-
ciations sur la science et sur ce quelle devrait étre et
faire. Cette ouverture a pris la forme de dispositifs
variés de dialogue et de délibération, permettant a la
relation science-société de devenir moins unidirection-
nelle. Autrement dit, les acteurs du monde scientifique
(chercheurs et institutions) semblent avoir commencé
a souvrir a I'idée qu'un «dialogue démocratique » sur
la science était a la fois souhaitable et inévitable. Ce
tournant va pourtant a 'encontre du principe, hérité
des premiéres académies scientifiques du xvi1r siecle?,
selon lequel les savants doivent absolument se protéger
des exigences et de I'ingérence du pouvoir politique en
bloquant'acces a leurs travaux de tous les « non-pairs»,
les non-scientifiques, les « profanes ».

Comment expliquer ce tournant délibératif? Selon
la sociologue Claudia Neubauer, «les alertes et les crises
sanitaires qui ont marqué ’Europe au cours des 20
derniéres années ont probablement contribué a ren-
forcer un sentiment de défiance des citoyens a ’égard
de la science et des technologies®». Des événements
comme la catastrophe de I'Union Carbide a Bhopal en
Inde (1984) et 'accident nucléaire de Tchernobyl en
Ukraine (1986) ont également ébranlé la confiance du
public dans l'expertise des scientifiques a qui était
confiée la responsabilité de mettre en place des dispo-
sitifs technoscientifiques qu'on espérait strs et sans
danger. Dans le domaine biomédical, les manipulations
du vivant dans les années 1980 (premiers bébés-
éprouvettes?), la découverte des effets secondaires de
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certains médicaments sensés améliorer la santé’, I’in-
certitude entourant la sécurité des produits du sang
pour les transfusions® et I'usage guerrier d’herbicides
comme l’agent orange’ ont aussi stimulé une réflexion
d’ordre éthique et le désir d’une vigilance accrue non
seulement chez les chercheurs et les philosophes, mais
aussi dans la société en général. Cest aussi a cette
période que le philosophe allemand Hans Jonas a publié
son ceuvre majeure, Le principe de responsabilité® (1979),
qui, en proposant une éthique adaptée a I’ére techno-
scientifique, a influencé de nombreux citoyens et nourri
la réflexion du mouvement écologiste ou environne-
mentaliste, tout comme le rapport Brundtland de la
Commission mondiale sur I'environnement et le
développement, publié en 1987, qui a proposé le concept

1. Voir, par exemple, le numéro spécial de Science and Public Policy
sur ce théme (vol. 30 n° 3, 2003), ainsi que le rapport de Claudia
Neubauer, De la culture scientifique a la citoyenneté scientifique,
publié par I'Institut national de la recherche agronomique (INRA)
en France et 'ouvrage de Michel Callon, Pierre Lascoumes et Yan-
nick Barthe, Agir dans un monde incertain, Seuil, 2001.

2. Jean-Jacques Salomon, Les scientifiques, entre savoir et pouvoir,
Paris, Albin Michel, 2006.

3. Ibid., p. 3.

4. A ce sujet, voir les textes trés accessibles de Jacques Testart, bio-
logiste frangais et « pére» du premier bébé congu in vitro en France
en 1982: jacques.testart.free.fr/.

5. Les personnes nées au début des années 1960 avec des malforma-
tions a la suite de la prise de thalidomide par leur mere sont entrées
dans’age adulte dans les années 1980. Voir www.thalidomide.ca

6. En France, la contamination par le virus du sida des produits
sanguins destinés aux hémophiles a eu lieu en 1984-1985 et a com-
mencé a étre connue en aoiit 1986 avec la publication d’un rapport
du Centre national de transfusion sanguine.

7. Herbicide utilisé au Vietnam par 'armée américaine pour défolier
les foréts et ainsi empécher les Vietnamiens de se cacher, détruire
les récoltes, dégager les abords des installations militaires améri-
caines et y prévenir les attaques, ce produit a eu des effets terribles
sur la santé de nombreux civils.

8. Hans Jonas, Le principe de responsabilité, Flammarion, 2008.
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de «développement durable » pour la premiére fois®. Le
livre d’Ulrich Beck, La société du risque”, publié en 1986
en Allemagne, a été d’autant plus marquant qu’il suivait
de peu la catastrophe de Tchernobyl.

Les exigences en matiére d’éthique des sciences
imposées aux chercheurs se sont également accrues a
la fin du xx° siécle, a la suite de la découverte de plu-
sieurs fraudes et protocoles de recherche déficients sur
le plan du respect des droits et de la sécurité des parti-
cipants". Le rapport Belmont', publié en 1982 aux
Etats-Unis, encourageait certes une science plus res-
pectueuse des participants aux projets de recherche sur
lesquels elle se fonde. Mais il a aussi bien mis en lumiére
les failles morales auxquelles s’exposent des chercheurs
ambitieux ou qui s’inscrivent dans la compétition
inhérente a '« économie du savoir », avec ses valeurs de
productivité et de rentabilité. Pour une Nancy Olivieri®
qui soppose au contrdle des résultats de ses travaux de
recherche par la compagnie pharmaceutique qui la
subventionne, combien de chercheurs ont sacrifié quel-
ques scrupules a la possibilité de réaliser des recherches
fructueuses et prestigieuses? Ces «scandales» ont
conduit les citoyens et les organismes publics a exiger
plus de transparence de la part des chercheurs et des
organismes, privés ou publics, qui les financent.

Soulignons enfin qu’a cette époque correspond aussi
le tournant postmoderne' en sciences sociales et
humaines qui, en critiquant la position d’autorité du
discours scientifique, a engendré de nouvelles formes
de pratique de recherche, plus collaboratives et partici-
patives que la recherche de type «laboratoire» ou
«confinée»® caractéristique du positivisme scientiste,
méme en sciences sociales. Jumelé a 'avénement de
I’Internet, ce tournant a inspiré un mouvement inter-
national récent en faveur de la recherche libre et acces-
sible (projet Open Research', Open Science”, Open
Source Drug Discovery™).

Ces événements n'ont pas seulement entrainé le
soupgon désormais trés partagé que la science nest pas
infaillible et qu'elle peut avoir des effets désastreux sur
la vie humaine et méme sur la survie de la planete: ils
impliquent la nécessité d’agir. Mais comment et pour
quelle finalité? Les Etats occidentaux, dont I’écono-
mie et la gestion reposent presque totalement sur leur
capacité a générer de la «bonne» science (innovante,
rentable, etc.), ont cherché et cherchent encore
comment rétablir une confiance justifiée de leurs
citoyens dans la science. Faire davantage participer les
citoyens aux discussions qui entourent le développe-
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ment de la recherche scientifique a semblé étre une voie
téconde.

Les Etats en action

Sur le plan institutionnel, c’est le Danemark qui a été le
premier Etat & proposer une réponse innovatrice: dés
1987, 'Office parlementaire danois de technologie a mis
en ceuvre le dispositif dit de « conférence de consensus »,
de la famille des jurys de citoyens, un outil visant une
plus grande participation des citoyens a I’évaluation
des technologies scientifiques. Claudia Neubauer note
que «la plupart des conférences de citoyens au Dane-
mark ont eu un impact direct sur des décisions politi-
ques du domaine qui était traité. Par exemple, confor-
mément aux recommandations de la conférence de
consensus sur le séquencage du génome humain de
1989, le Parlement se décidait contre 'utilisation des
tests génétiques pour le recrutement des employés et
pour des contrats d’assurance®. » C’est encore le Dane-
mark qui a innové en créant une autre méthode de
participation citoyenne en 1992: les ateliers scénarios.
Regroupant des élus, des experts, des représentants du
monde socioéconomique et des citoyens, ces ateliers
visent a débattre de plusieurs scénarios possibles sur
une problématique de développement durable, en vue
de faire émerger des visions communes et d’élaborer
un plan d’action.

9. frwikisource.org
10. Ulrich Beck, La société du risque, Aubier, 2001.
11. Par exemple, le bioéthicien Hubert Doucet rapporte quen
décembre 1993, «le département américain de 'Energie révélait qu'a
la fin des années 1940, des chercheurs travaillant sur un programme
gouvernemental avaient volontairement donné a 751 femmes
enceintes des pilules radioactives pour déterminer les effets a long
terme des radiations sur les enfants» (www.pistes.ugam.ca).
12. ohsr.od.nih.gov
13. Nancy F. Olivieri, « Patients” health or company profits? The com-
mercialisation of academic research », Science and Engineering Ethics,
vol. 9, n°1, 2003. En ligne a www.springerlink.com
14. Steven Best et Douglas Kellner, The Postmodern Turn, Guilford
Press, 1997.
15. Expression tirée du cadre théorique proposé dans le livre Agir
dans un monde incertain, op. cit.
16. Ce mouvement vise, entre autres, a rendre accessible gratuitement
sur I'Internet des résultats de recherche sous forme d’articles ou de
rapports de recherche. Voir en.wikipedia.org.
17. Ce mouvement vise a rendre accessible a tous les citoyens des
logiciels d’analyse scientifique. www.openscience.org
18. Projetindien visant a favoriser la recherche collaborative sur les
maladies communes affectant les pays du sud. www.osdd.net
19. Claudia Neubauer, op. cit., p. 10

09-09-09 11:59
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En 1998, la signature, par 39 Etats, de la Convention
d’Aarhus sur ’'acces a I'information, la participation du
public au processus décisionnel et 'acces a la justice en
matiére d’environnement est une autre étape impor-
tante du processus de gestation de cette nouvelle démo-
cratie scientifique. Cet accord international vise «a
améliorer 'information délivrée par les autorités publi-
ques vis-a-vis des principales données environ-
nementales, a favoriser la participation du public a la
prise de décisions ayant des incidences sur I'environ-
nement (par exemple, sous la forme d’enquétes publi-
ques) et a étendre les conditions d’acces a la justice en
matiére de législation environnementale et d’acces
al'information® ».

Au Royaume-Uni, le sixieme rapport de la Chambre
des lords sur le théme « Science et technologie », publié
en 2000%, a marqué un tournant dans la politique scien-
tifique du pays: il propose trés clairement d’ouvrir
beaucoup plus largement le dialogue entre les citoyens
et les scientifiques. Mais ce dialogue ne doit pas se
limiter a de simples initiatives délibératives isolées,
telles les conférences de consensus ou les jurys de
citoyens: la voix du citoyen doit étre intégrée dans une
politique nationale cohérente. Pour ce faire, le rapport
appelle a un véritable changement culturel au sein des
conseils de recherche. Par la suite, le gouvernement
britannique a commencé a financer plus intensivement
certaines formes de dialogue public (organisées en
collaboration avec des ONG spécialisées), tout en pri-
vilégiant la clarté quant aux objectifs et aux résultats
attendus du processus délibératif. Il met ainsi 'accent
autant sur le déroulement du processus (contexte,
envergure et délibération) que sur ses impacts et son
évaluation.

Comme le montrent les études de cas développées
dans cet ouvrage, bien d’autres pays ou régions ont lancé
des initiatives, plus timides peut-étre quau Royaume-
Uni, au Danemark ou dans l'espace européen de
recherche. Notons, entre autres exemples originaux, la
Mission d’animation des agrobiosciences dans le sud de
la France qui a créé la « Conversation de Midi-Pyrénées »,
cycle de débats et de rencontres sur les situations de
blocage entre science et société®. Un pays tres pauvre
comme le Mali a lancé une délibération citoyenne sur
les OGM afin de donner a ses citoyens la possibilité de
sexprimer sur un sujet qui a des conséquences directes
sur leur vie et leur alimentation.

L'UNESCO aussi s’implique dans les questions
d’éthique des sciences. Cette organisation interna-
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tionale cherche, entre autres, a renforcer les liens entre
éthiciens, scientifiques, décideurs et société civile dans
le but d’aider a batir des politiques scientifiques respec-
tueuses des droits civils et sociaux. De nombreuses
déclarations universelles en ce sens, bien que sans obli-
gation légale, ont été publiées pour animer la réflexion
et la discussion dans les pays membres.

Le leadership de la Commission européenne

Dans le domaine de la démocratie scientifique, c’est
clairement la Commission européenne qui, a partir de
2001, a pris le leadership. Elle a ainsi créé en 2001 une
direction «Science et société» au sein de la Direction
générale de la recherche et a lancé un plan de 38 actions
pour rendre les débats sur la science plus accessibles
aux citoyens européens. Les bases de cette politique
remontent au document de travail de la Commission,
Sciences, société et citoyens en Europe, publié en 2000
dans le sillage de objectif, défini lors de la réunion du
Conseil européen de Lisbonne en mars 2000, de faire
de’Europe «la société de la connaissance la plus dyna-
mique et compétitive» d’ici 2010%.

Cette volonté d'ouvrir, avec les citoyens, un dialogue
sur la science a été officiellement inscrite dans les poli-
tiques de recherche scientifique européennes en 2002 a
travers le sixieme programme-cadre de recherche*
(FP6, 2002-2006) qui comportait, pour la premieére fois,
un volet «Science et société» spécifique, doté d’un
budget de 88 millions d’euros. Le cinquiéme pro-
gramme-cadre avait déja posé des jalons dans ce
domaine, en intégrant une réflexion éthique a une
centaine de projets.

Le Forum 2005 «Science et société » de la Commis-
sion européenne (Bruxelles, 9-11 mars 2005) a permis
d’évaluer le plan d’action de 2001%. A la suite de la
présentation de 40 expériences européennes illustrant
les meilleures pratiques en matiére de participation du
public dans le domaine scientifique, les décideurs euro-

20. Pour lire le texte de la convention: www.unece.org

21. www.parliament.the-stationery-office.com

22. www.agrobiosciences.org

23. Le plan d’action «Sciences et Société» de la Commission euro-
péenne vise aussi a mettre en ceuvre dans le secteur de la science le
Livre blanc sur la gouvernance européenne de juillet 2001 — dont le
premier principe clé est la participation accrue des citoyens.

24. Les programmes-cadres sont le principal outil de financement
de larecherche scientifique européenne depuis 1984. Leur but est de
mieux intégrer la recherche menée dans les Etats européens, dans
le contexte de ’Espace européen de recherche.

25. ec.europa.eu
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péens ont conclu que 'information du public seule
s’avérait un outil insuffisant et qu’il fallait plutét favo-
riser la participation des citoyens a 1’élaboration de
I’'agenda de la recherche scientifique (définition des
priorités et des choix).

Le septieme programme-cadre actuellement en
vigueur (FP7, 2007-2013) accorde une place encore plus
centrale a 'innovation en matiére de démocratie scien-
tifique. Le renforcement de cette priorité est souligné
par le remplacement du titre générique «Sciences et
société» par le titre « La science dans la société », rap-
pelant ainsi que la science n’est pas séparée de la
société.

Parmi les initiatives soutenues par la Commission
européenne, mentionnons le projet de délibération
citoyenne sur les neurosciences Meetings of Minds.

La société civile

Mais I’Etat n’est pas le seul acteur a mettre en mouve-
ment cette nouvelle démocratie scientifique: de nom-
breux citoyens, de plus en plus instruits et de mieux en
mieux informés, conscients de la place toujours crois-
sante des technosciences dans le monde contemporain,
se sont demandé comment mieux «surveiller» la
science pour éviter les dérapages et catastrophes de la
fin du xx° siecle.

Convaincus du role que doit jouer ce quon appelle
aujourd’hui la société civile (organisations non étati-
ques sans but lucratif, citoyens regroupés en associa-
tions), des étudiants ont créé aux Pays-Bas dans les
années 1970 les premiéres boutiques de sciences, offrant
un acces direct a la recherche scientifique a des groupes
de citoyens; ce concept a été repris dans les décennies
suivantes avec plus ou moins de réussite, mais connait
actuellement un grand succes.

Plusieurs autres organisations de la société civile ont
repris le flambeau, cherchant des moyens d’encourager
la «citoyenneté scientifique » et la vigilance®.

Parmi elles, la Fondation sciences citoyennes
(France) a organisé un « observatoire citoyen de 'exper-
tise» et un «observatoire citoyen des choix scienti-
fiques»; Vivagora (association francaise pour le dia-
logue science et société) organise des débats publics sur
le développement durable, les neurosciences, les nano-
technologies ou encore la biologie synthétique. Au
Royaume-Uni, l'organisation Involve®, qui se spécialise
dans les dispositifs de participation publique dans tous
les domaines de la vie sociale et politique, a créé un site
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Internet® qui contient une foule d’outils permettant a
des groupes d’'organiser eux-mémes des débats publics
sur tel ou tel aspect de la recherche scientifique. De son
coté, l'organisation britannique Demos se caractérise
par son usage avant-gardiste de I’Internet: blogues,
galeries photo Flickr et marques-pages indexés sur
Del.icio.us constituent autant de nouveaux outils col-
laboratifs au service de la citoyenneté et de la démo-
cratie. Certains organismes ont une vocation plus
spécifique, comme Human Genetics Alert®®, en Grande-
Bretagne. En Italie, organisation Observa-Science in
Society* planifie, supervise et évalue des activités visant
I'implication des citoyens dans la science et la techno-
logie. En Suisse, la fondation Science et cité, créée en
1998, «favorise le dialogue constructif, la compréhen-
sion et l'atteinte d’un consensus entre la communauté
scientifique et la société’*».

Dans les pays du Sud, de telles organisations sont
aussi actives, bien quavec des moyens moindres. Par
exemple, en Inde, la All Indian Peoples Science
Network® (Réseau des organisations scientifiques du
peuple de I'Inde) rassemble plus de 40 organisations
impliquées soit dans la vulgarisation scientifique et
l’alphabétisation, soit dans le dialogue science-société,
la constitution d’une science au service des commu-
nautés et la prise de conscience des enjeux sociaux de
la recherche scientifique, notamment en santé et en
environnement. Le théatre de rue est une des méthodes
employées par ce réseau.

Ces organisations ont souvent le souci de rendre
accessibles les méthodes qu'elles utilisent. En Belgique,
la Fondation Roi Baudouin a édité en 2006 un manuel
pratique pour ceux qui veulent sengager dans I'uti-
lisation des méthodes participatives. L'International
Association for Public Participation (IAP2) a elle aussi
produit une boite a outils trés complete3*.

26. Ce programme est intégré a l'objectif « Capacités» du pro-
gramme-cadre, qui vise a améliorer les capacités de recherche et
d’innovation européenne. A lui seul, ce volet d’action s’est vu attri-
buer un budget de 330 millions d’euros. Il doit notamment permettre
le développement de la recherche sur I’éthique des sciences et des
technologies et sur les conditions propices au débat public, et ren-
forcer les organisations publiques ou de la société civile ceuvrant a
la vulgarisation scientifique.

27. Claudia Neubauer, op. cit.

28. www.involve.org.uk

29. www.peopleandparticipation.net

30. www.hgalert.org

31. www.observa.it

32. Www.science-et-cite.ch

33. aipsn.org

34. Www.iap2.org
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Nombre de ces organisations ont participé en janvier
2009 au premier Forum mondial Sciences et démo-
cratie®, a Belém (Brésil), dans le cadre du Forum social
mondial. Ce Forum, qui a réuni des personnes de 18
pays, a été I'occasion de discuter des inégalités Nord-
Sud en matiére de développement de la recherche scien-
tifique, technologique et d’impact des citoyens sur ces
décisions®. Il a mis en lumiére 'importance de la
recherche ouverte et accessible et la nécessité de
préserver des savoirs multiples. Une déclaration finale
appelle a une meilleure coordination internationale des
réflexions et actions de la démocratie scientifique
naissante?.

La démocratie scientifique dans
la société civile d’Amérique du Nord

Le courant de démocratisation de la science ne concerne
pas seulement I'Europe. Aux Etats-Unis, la Kennedy
School of Governement de I'Université Harvard héberge
Iinfluent réseau Science and Democracy Network®.
L'Institut Loka cherche a «stimuler un mouvement
populaire puissant en faveur de politiques scientifiques
ouvertes a la communauté qui permettraient de faire
avancer la démocratie, la justice sociale et le dévelop-
pement durable partout dans le monde® ». Il a organisé
en avril 1997 la premiére conférence de citoyens aux
Etats-Unis. Celle-ci portait sur les télécommunications
et le futur de la démocratie. De plus, le site de I'Institut
met constamment a jour la liste de toutes les confé-
rences de consensus qui se tiennent dans le monde. Le
Jefferson Center* est une autre organisation qui a joué
un rdle majeur dans le tournant délibératif puisque cest
la qu’a été inventé, dans les années 1970, la méthode du
jury de citoyens.

AmericaSpeaks* est l'organisation non gouverne-
mentale qui a imaginé le dispositif du 21 Century
Town Meeting et qui I'a utilisé notamment en Cali-
fornie pour permettre aux citoyens de neuf villes de se
prononcer sur la réforme du systéeme de santé. Le Center
for Deliberative Democracy, lié au Département de
communication de I'Université Stanford, est le lieu ot
a été congu le sondage délibératif.

Le Canada est traversé par ce méme courant de
démocratisation des enjeux scientifiques. Ainsi, plu-
sieurs universités ont mis en place de tres actives unités
de recherche communautaires (community-based
research), comme a Trent University (Ontario) ou a
Simon Fraser University (Colombie-Britannique), ainsi
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que quelques dispositifs délibératifs sur des projets
régionaux*. Les programmes de subventions de
recherche ARUC (Alliance de recherche université
communauté) du Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada témoignent d’un souci réel de
produire une science socialement pertinente, en colla-
boration avec des organismes publics ou de la société
civile.

Des innovations concrétes

A travers le monde, plusieurs projets ont pris des formes
trés originales dans le but de faciliter la participation
des citoyens aux débats sur la recherche scientifique.
Parmi ces projets, mentionnons le jeu en ligne DECIDE:
Deliberative Citizens’ Debate in European Science
Centers and Museums.

Internet a bien stir été utilisé de multiples fagons, soit
en complément d’un autre dispositif de délibération, soit
comme modalité de débat public. Plusieurs instances,
telles des comités nationaux de bioéthique ou le National
Institute for Clinical Excellence (NICE) au Royaume-
Uni, réalisent de nombreuses consultations en ligne, en
général sous la forme de questionnaires ou d’invitations
a envoyer des messages courriels (états généraux de la
bioéthique en France au printemps 2009%). Les forums
électroniques de discussion intéressent de plus en plus
les instances désireuses de consulter, a peu de frais, un
large public. Plusieurs sites, notamment le précurseur
Science and Society*, offrent en téléchargement des
entrevues avec des scientifiques qui tentent ainsi de
partager leurs connaissances. La Cité des sciences et de
I'industrie, organisme frangais qui a pour mission de
«rendre accessibles a tous les publics les savoirs scienti-
fiques, techniques et industriels, ainsi que de présenter

35. fm-sciences.org

36. A ce sujet, voir Myanna Lahsen. «Science and Sovereignty:
Power/Knowledge Inequities between North and South», article
présenté a 'assemblée annuelle de I'International Studies Associa-
tion, San Diego, 2006.

37. Pour une synthése du Forum, voir ce texte de Cécile Sabourin,
présidente de la Fédération québécoise des professeurs et profes-
seures d’Université: fqppu.org

38. www.hks.harvard.edu

39. www.loka.org

40. www.jefferson-center.org

41. www.americaspeaks.org

42. Voir par exemple K.C. O’Doherty, M.M. Burgess, « Engaging the
Public on Biobanks: Outcomes of the BC Biobank Deliberation »,
Public Health Genomics, 2009, 12:203-215.

43. www.etatsgenerauxdelabioethique.fr

44. scienceandsociety.net
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les enjeux de société liés a leur évolution », a mis plus
d’une centaine de documents vidéo en ligne sur le site
Daily Motion®.

Parce qu’ils sont faciles a organiser, les cafés scien-
tifiques ou bar des sciences intéressent bon nombre
d’acteurs.

* % %

Afin de ne pas céder a une fascination spontanée pour
cette démocratie scientifique naissante, la réflexion
critique est nécessaire. De nombreux chercheurs et
citoyens sefforcent de la mener, par exemple dans le cas
des projets de biobanques qui semblent extrémement
difficiles @ mettre en débat*S. Les travaux de Brian Salter,
professeur de «biopolitique » au King’s College de Lon-
dres et spécialiste de la gouvernance mondiale de la
recherche sur les cellules souches a I’échelle internatio-
nale¥, font réfléchir, par exemple, a la place réelle
accordée a la voix des citoyens dans le développement
international d’'un champ de recherche scientifique.

Parmi les thémes a explorer avec un regard critique
figure en bonne place la finalité des nouvelles formes de
démocratie scientifique*®. Un dispositif délibératif mis
en place, parfois a grand frais, par I'Etat ou par des
promoteurs de la recherche scientifique n’a-t-il toujours
comme finalité que le rapprochement entre citoyens et
scientifiques? La croissance incessante de I’économie
du savoir ne pourrait-elle pas aussi engendrer comme
finalité a de tels exercices la nécessité de rendre plus
acceptables aux yeux du public certaines nouvelles
technologies brevetées et potentiellement commerciali-
sables? Quoi de plus efficace, du point de vue des rela-
tions publiques, que de garantir que telle ou telle inno-
vation a été approuvée par des citoyens... En France, les
analyses de Pierre-Benoit Joly sur les nanotechnologies
sont révélatrices de la tension présente chez les décideurs
politiques et économiques entre le désir de créer
d’authentiques lieux de débat et le désir de faire accepter
rapidement des innovations afin de pouvoir les com-
mercialiser: «On ne peut pas perdre du temps avec
I’éthique alors quon doit compétitionner avec la Corée
du Sud qui s’en désintéresse!», disait un adjoint du
maire de Grenoble au sujet de I'idée de tenir un débat
public sur le développement de I'industrie des nano-
technologies dans sa région®.

Rétablir la confiance du public dans la science parait
un objectif louable, mais ce n'est pas le méme que d’as-
surer une vigilance citoyenne a propos de l'expertise
scientifique: dans le premier cas rode encore le fan-
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tasme d’une population confiante qui ne pose pas trop
de questions, alors que dans le second, ce qui est visé
est un véritable débat public transparent sur la perti-
nence de développer telle ou telle possibilité de recherche
scientifique a partir des fonds publics.

La position des citoyens est elle aussi complexe. Les
nouveaux dispositifs de démocratie scientifique, notam-
ment ceux de la famille des jurys de citoyens, postulent
l'existence de citoyens «neutres», capables de saisir et
d’analyser un enjeu éthique et scientifique de maniere
objective, au nom de tous leurs concitoyens: est-ce
vraiment possible ? De plus, les avis émis, dans la plu-
part de ces débats, restent consultatifs. Si certaines
formes de délibération citoyenne ont eu un impact,
Clest, la plupart du temps, parce que les décideurs le
voulaient bien et non parce qu’ils devaient prendre en
compte ce point de vue de maniére institutionnelle. Les
instances décisionnelles restent trés majoritairement
investies par les experts.

Et quen est-il des scientifiques ? Alors que les formes
d’ingérence du pouvoir politique, mais aussi écono-
mique dans les sciences ne cessent de se renouveler,
notamment par le biais des « subventions stratégiques »
décidées par les Etats ou les compagnies privées, est-ce
qu’il ne serait pas temps que les chercheurs considérent
les citoyens non experts, et en particulier ceux qui
interrogent la science au nom du bien commun et de
Iintérét général, comme des alliés plutdt que comme
des géneurs ou des imposteurs, des «impairs»? C’est
ce qua décidé de faire I'Institut Max Planck de biologie
moléculaire et de génétique, situé & Dresde en Alle-
magne, qui a créé un «forum science et société» pour
encourager le dialogue entre les scientifiques et les
citoyens, faire réfléchir les chercheurs a I'impact de
leurs recherches sur la société et analyser les nom-
breuses formes d’influence réciproque entre les décou-
vertes scientifiques et I'environnement social. Il orga-
nise pour ce faire des débats «agoras», des cafés des
sciences et des conférences publiques™.

45. www.dailymotion.com

46. Voir par exemple Heather L. Walmsley, «Mad scientists bend
the frame of biobank governance in British Columbia», Journal of
Public Deliberation, Volume 5 (1), 2009.

47. Herbert Gottweis. Brian Salter et Catherine Waldby, The Global
Politics of Human Embryonic Stem Cell Science. Regenerative Medi-
cine in Transition, Londres, Palgrave McMillan, 2009.

48. Et non seulement leur méthodologie.

49. Pierre-Benoit Joly et Alain Kaufmann «Lost in Translation? The
Need for ‘Upstream Engagement’ with Nanotechnology on Trial»,
Science as Culture, 2008, 17:3, 225-247.

50. www.mpi-cbg.de
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La fonction de «critique de science», revendiquée
par le biologiste Jacques Testard et le physicien Jean-
Marc Lévy-Leblond, est essentielle: « Comme le critique
d’art ou le critique littéraire, le critique de science, qui
nest absolument pas un ennemi des sciences, sautorise
a porter des jugements plutot qu’a applaudir religieu-
sement toutes les productions de laboratoires. » Lava-
lanche d’initiatives et de projets originaux ouvrant une
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porte a cette critique de science, dont une petite partie
est exposée dans les pages qui suivent, témoigne de
Iimportance de l'enjeu de la démocratie scientifique
pour les Etats contemporains et leurs citoyens.

Florence Piron

51. jacques.testart.free.fr/
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La Conférence de citoyens sur les OGM

(France, 1998)

Lidée de tenir une conférence de citoyens en France sur
le theme de l'utilisation des organismes génétiquement
modifiés (OGM) s’inscrit dans un contexte d’ouverture
du débat sur les innovations scientifiques aux citoyens.

Les expériences menées au Danemark depuis 1987
par le Danish Board of Technologies, office parlemen-
taire d’évaluation des choix technologiques, incitent le
gouvernement Juppé, dés mars 1997, a vouloir mener
une expérience de ce type en France. Les élections
législatives anticipées de mai 1997, qui marquent la
victoire du Parti socialiste, ne lui en laissent pas le
temps. Le nouveau gouvernement de Lionel Jospin
reprend, dés son arrivée au pouvoir, 'idée d’'une consul-
tation et annonce au mois de novembre la mise en place
d’une «conférence de citoyens» sur la question des
OGM. Cette initiative est censée répondre a une urgence
politique: le gouvernement cherche a se positionner sur
la question de la commercialisation des semences trans-
géniques, dans un contexte de pressions commerciales
et de controverse nationale.

Deux ans apres le début des cultures extensives de
plantes transgéniques aux Etats-Unis, les producteurs
de semences transgéniques demandent I’autorisation
de commercialiser leur premiére génération de produits
génétiquement modifiés en France. En novembre 1997,
Lionel Jospin revient sur 'interdiction prononcée par
le gouvernement Juppé en autorisant le groupe Novartis
a procéder a la culture du mais Bt résistant a la pyrale’.
Il refuse toutefois 'extension de cette prérogative aux
autres productions alimentaires. Il promet en outre,
dans un contexte de forte mobilisation contre
I'introduction des OGM et de radicalisation des posi-
tions, l'organisation d’un «grand débat national». La
conférence de citoyens de juin 1998 constitue donc une
expérience de débat a micro-échelle pour relancer la
discussion nationale sur le théme suivant: pour ou
contre l'utilisation des OGM dans l’agriculture et
l'alimentation ?
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Au moment de I'annonce du premier ministre en
novembre 1997, I'utilisation des OGM constitue déja un
enjeu de taille. Le débat, qui a émergé au sein de la
communauté scientifique, fait rage depuis longtemps
dans la plupart des arénes publiques: il mobilise tant
les institutions politiques (Assemblée nationale et
gouvernement) que les organisations de la société civile
(notons entre autres les virulentes campagnes anti-
OGM d’Agir pour I'environnement) et les médias. Les
OGM suscitent aussi bien des questions d’ordre agro-
nomique (filieres de production séparées ou non) quen-
vironnemental (impact sur les écosystemes), sanitaire
(effets sur la santé), socio-économique (dépendance des
producteurs) et éthique (brevets sur le vivant)*. Néan-
moins, si une poignée d’acteurs se caractérisent par
leurs positions tranchées et leur virulence sur la place
publique, un sondage indique au méme moment que
54 % de la population ignore ce qu’est une plante
transgénique’.

Les décideurs restent pour leur part perplexes devant
une opinion publique ambivalente. Celle-ci est d’autant
plus perplexe que les décideurs acceptent, d’un c6té,
l'utilisation d’OGM dans la fabrication des médica-
ments, mais refusent par ailleurs leur usage dans l’ali-
mentation. Incertains devant le risque environnemental,

1. La compagnie suisse Novartis est spécialisée aujourd’hui dans
Pindustrie du médicament apres s’étre imposée pendant plusieurs
années comme géant international dans le secteur de I'agro-
industrie.

2. «Quel débat surles OGM ? Quelle participation de la société civile
a lorientation des politiques de recherche agronomique?», Note
d’actualité n°1, Fondation sciences citoyennes, Paris, 2003, p. 2.

3. Sondage publié dans le quotidien Les Echos courant 1998 et cité
par Jean-Yves Le Déaut, président de ’Office parlementaire d’éva-
luation des choix scientifiques et technologies (OPECST), dans
«Utilisation des organismes génétiquement modifiés en agriculture
et dans l’alimentation: auditions publiques du mercredi 27 mai
1998 », transcription, Assemblée nationale, 1998. Disponible en ligne:
assembleenationale.com/rap-oecst/2audomgoi.asp
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ils préférent adopter le principe de précaution et pronent
une approche au cas par cas.

Mission de I'institution et objectif du projet

Lorganisation de la conférence de citoyens est confiée a
I'Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques
et technologiques (OPECST). Lorganisation de débats
publics ne fait pas normalement partie de son mandat
officiel, qui consiste a conseiller ’Assemblée nationale
et le Sénat en matiére technologique a partir d’actions
d’évaluation et de collecte d’information. Toutefois,
I’OPECST travaille en réseau depuis plus d’'une décennie
avec des organisations similaires au sein du European
Parliamentary Technology Assessment. Il entretient
notamment des liens privilégiés avec son «homologue »
danois, le Danish Board of Technology, précurseur,
comme on I’a vu, en matiere de conférences de
consensus. Outre une plus grande familiarité des déci-
deurs frangais avec les modeéles délibératifs développés
a I’étranger, cette collaboration a grandement favorisé
le transfert d’expertise.

Lenvergure de 'exercice de consultation a été limitée
par deux restrictions majeures. D'une part, le président
de POPECST, Jean-Yves Le Déaut, devant présenter son
rapport d’évaluation au Sénat en juin 1998, cela laissait
a peine quelques mois pour organiser la conférence de
citoyens décidée en janvier de la méme année. D’autre
part, les promoteurs du projet ont jugé préférable de
restreindre le sujet de la conférence a deux thémes afin
d’éviter que la discussion engagée avec les citoyens ne
favorise l'exhaustivité aux dépens de la précision. Ils
ont choisi de concentrer 'exercice de consultation a
l'utilisation des OGM dans l’agriculture et dans l’ali-
mentation, puisque ce sont les enjeux principaux mis
en évidence par le débat public au sein de la population
francaise. Sont donc a priori exclues du débat les dimen-
sions industrielles et thérapeutiques des applications
des OGM, bien que les participants restent libres d’évo-
quer ces aspects connexes.

D’entrée de jeu, 'OPECST a précisé le role imparti
aux citoyens dans le processus de la conférence de
citoyens: contribuer a relancer le débat public en France
sur de nouvelles bases, en faisant prendre conscience
au public de la «portée» et de la « complexité » des choix
a effectuer par les décideurs en matiére d’OGM.
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Recrutement et représentativité
des participants

L'OPECST supervise et commandite le processus, mais
l'organisation de la conférence elle-méme et les relations
avec les citoyens sont confiées a un comité de pilotage
indépendant. Il est composé de sept membres: trois
chercheurs en sciences humaines spécialistes des
modeles de débat public et qui ont participé a la vulga-
risation des expériences de référence au Danemark;
trois experts de la modification des genes sur les espeéces
végétales; une spécialiste en droit. Un secrétariat chargé
des aspects matériels de 'organisation composé de deux
hauts responsables administratifs de ’OPECST les a
assistés dans leurs taches. Enfin, un médiateur expéri-
menté a été recruté pour animer les discussions du panel
de citoyens. Ce schéma d’organisation été calqué sur le
modele danois, le secrétariat étant un équivalent plus
modeste de I'«équipe de management» (management
team).

Loriginalité de la conférence de citoyens de 1998
réside dans le fait que le recrutement a été entiérement
confié a un grand institut de sondage, I'Institut fran-
cais d’opinion publique (IFOP), retenu au terme d’un
appel d’offres. La premiére sélection aléatoire d’un
échantillon de citoyens a été affinée par 'application
de certains criteres de représentativité : 'TFOP a veillé
a assurer un équilibre des participants en termes de
genre, de tranches d’age, de professions, d’opinions
politiques et religieuses, de régions et de la taille des
communes de résidence. Contrairement a d’autres
expériences, le recrutement des citoyens volontaires
sest fait sans recourir a la sélection finale sur lettre
de motivation.

Les experts désignés par le comité de pilotage pour
informer les citoyens sur les OGM au cours des rencon-
tres préparatoires étaient tous des universitaires. Quant
au panel d’experts chargé de répondre, le comité de
pilotage I'a voulu trés inclusif: le terme «experts» a
désigné non seulement les scientifiques reconnus pour
leurs connaissances sur les questions abordées, mais
aussi tous les citoyens, scientifiques ou non, ayant pris
part au débat public.

Le panel de citoyens comptait 14 membres. Ils ont
appelé 27 experts scientifiques et représentants de
groupes d’intéréts a répondre a leurs questions.
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Modalités d’animation

Lorganisation de la conférence de citoyens s’est déroulée
dans un temps extrémement limité, soit cinq mois — ce
type d’expérience dure généralement de neuf a douze
mois. Le comité de pilotage s’est réuni pas moins de 14
fois durant la phase préparatoire de la conférence. La
conférence de citoyens proprement dite a duré deux
jours (au lieu de quatre jours dans le modeéle danois).

Conformément a la méthodologie formalisée par le
Danish Board of Technologies, le processus délibératif
a consisté a aider le panel de citoyens, «totalement
profanes en la matiére»*, a se forger une opinion
informée sur les organismes génétiquement modifiés;
ils ont désigné un panel d’experts et, au cours de deux
sessions préparatoires, délimité les questions a lui poser.
A la suite d’une séance publique avec les experts, le
processus a été parachevé par la rédaction a huis clos
d’un texte commun (dit « de consensus »).

Par souci de respecter I'indépendance du panel de
citoyens, les fins de semaine de préparation se sont
déroulées a huis clos sans le comité de pilotage. La
formation dispensée par les universitaires a été orga-
nisée en deux temps. Au cours de la premiére séance
de formation (25 et 26 avril 1998), les citoyens, en
position d’écoute et d’apprentissage, ont dit sappro-
prier les connaissances en matiére de technologie
et de nutrition sur lesquelles reposait le débat.
D’«éleéves », ils ont dit devenir « citoyens » au cours de
la seconde réunion préparatoire (16 et 17 mai)s. Le
programme de cette séance comprenait encore une
journée et demie de formation, suivie d’'une demi-
journée d’échanges entre les citoyens pour dégager
les grands axes de questionnement, rédiger la liste de
questions a poser aux experts et procéder a la sélec-
tion des intervenants. Le travail d’élaboration des
questions n'ayant pu étre réalisé dans le délai imparti,
une session préparatoire supplémentaire a été orga-
nisée 15 jours plus tard. Les citoyens ont alors dégagé
les cinq grandes questions qui allaient structurer le
programme de la conférence: la santé, I’économie,
I’environnement, la législation, la décision politique.
Les citoyens ont été aidés dans le choix des experts
par le comité de pilotage, qui a estimé cette tache
difficile en raison de leur manque de connaissances
du milieu scientifique. Il a d’abord été demandé aux
citoyens d’exprimer leur préférence pour des types
d’experts, sur la base de laquelle le comité leur a
proposé des noms; ils ont choisi eux-mémes chaque
personnalité a partir de ces propositions.
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La Conférence de citoyens sur l'utilisation des OGM
en agriculture et dans l'alimentation s’est tenue les 20
et 21juin 1998 dans les locaux de ’Assemblée nationale
en présence d’'un public. Conformément aux axes direc-
teurs dégagés par les citoyens, elle a été structurée en
cinq séances de débats, suivies d’une session de ques-
tions libres aux experts. La prise de parole du public a
été exclue du processus de délibération. Au cours de
chaque plage de débats, les experts ont présenté brieve-
ment leur position (moins de 10 minutes); ils ont ensuite
répondu aux questions posées par le panel de citoyens
(25 en moyenne).

A Pissue de la conférence (le dimanche aprés-midi),
les citoyens ont procédé a une délibération a huis clos.
Ils ont préparé un avis écrit en vue de la conférence de
presse organisée le lendemain matin. Leur rapport
comptait deux éléments: le recensement des informa-
tions techniques jugées pertinentes par le panel de
citoyens et une liste de recommandations.

Il est a noter quaucun usage innovant des techno-
logies de I'information et de la communication (TIC)
n’a été fait au cours de la conférence et de son élabora-
tion. Seul I'enregistrement vidéo classique a été utilisé.
Comme les séances préparatoires du panel de citoyens
se sont déroulées a huis clos, elles ont été filmées pour
servir de base matérielle a I’évaluation de 'avancée du
processus par le comité de pilotage, qui a visionné les
bandes en diftéré.

Le point de vue des participants

Dans son introduction, le rapport du panel de
citoyens® souligne d’une part le sentiment gratifiant
apporté aux citoyens par leur contribution au débat
démocratique, mais aussi, d’autre part, les difficultés
de l'exercice:

Tous les membres du panel partagent le sentiment d’avoir
participé a une expérience unique qui tend & améliorer
le débat démocratique. [...]. Chacun a pu se rendre compte,
a travers cette expérience, qu’il était extrémement difficile
d’émettre des avis tranchés sur un sujet aussi important.

4. Extrait du dossier de presse de ’OPECST annongant la conférence
de citoyens cité par Agir pour 'environnement. En ligne: www.
agirpourlenvironnement.org/campagnes/dossieropecst.htm

5. Daniel Boy, Dominique Donnet Kamel et Philippe Roqueplo, « Un
exemple de démocratie participative: la “conférence de citoyens” sur
les organismes génétiquement modifiés », Revue francaise de science
politique n° 50, 2000, p. 786.

6. «Conférence de citoyens sur l'utilisation des OGM en agriculture
et dans l'alimentation », Annales des mines n°11 (numéro spécial
«Responsabilité et environnement»), 1998, p. 33-40.
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Cette difficulté semble confirmée par le fait que les
citoyens ont eu besoin d’une séance supplémentaire
pour venir a bout de 'ensemble des taches préparatoires
prévues. Le témoignage des trois experts du comité de
pilotage chargés de la dimension méthodologique de la
conférence’” compléte cet apercu. Ceux-ci expliquent
par exemple que certains citoyens du panel ont da
«apprendre a apprendre » et «apprendre a travailler en
groupe». De leur avis, les discussions au cours de la
conférence ont été animées; les citoyens ont su rebondir
entre les différentes opinions émises par les experts,
pour ensuite les confronter.

Impact du projet sur les orientations
et politiques publiques

Limpact de la conférence de citoyens est difficilement
mesurable, puisquelle n’était qu'un outil parmi d’autres
mis en ceuvre par TOPECST pour mener a bien son
mandat d’évaluation de I'utilisation des OGM en agri-
culture et dans l'alimentation. Ce théme a fait I'objet
d’audiences privées, d’audiences publiques (28-29 mai
1998), ainsi que d’une consultation par Internet dans le
cadre d’un forum ouvert en avril 1998. Toutefois, la
conférence de citoyens a eu un impact certain, puisque
ses recommandations ont largement servi de base au
rapport remis au Sénat par Jean-Yves Le Déaut, prési-
dent de 'OPECST®. Ce rapport utilise les recomman-
dations du panel de citoyens — présentées en annexe —
comme point de départ de son argumentation. Il
reprend notamment I’idée d’augmenter le financement
delarecherche dansle domaine des OGM, de renforcer
la tragabilité des OGM et de remédier aux défaillances
de la Commission du génie biomoléculaire.

En aotit 1998, le gouvernement a autorisé la culture
de trois autres types de mais transgénique. Bien que
cette décision n’aille pas a contresens des recomman-
dations des citoyens, la documentation disponible ne

permet pas de savoir ce qui I’a influencée®.

Visibilité des travaux auprés de la population

La démarche de communication qui a accompagné la
conférence de citoyens sur les OGM a été délibérément
minimaliste. A la suite de la «fuite » de certaines infor-
mations dans les médias dés le début de la préparation
de la conférence, 'OPECST a voulu préserver I'indé-
pendance des panélistes et la neutralité du débat en ne
permettant aucune communication aupreés des médias
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durant la phase préparatoire, a 'exception d’un dossier
de presse. Les journalistes ont seulement pu assister a
la séance publique de la conférence de citoyens et nont
été véritablement informés qu'au moment de la confé-
rence de presse.

En plus de figurer en annexe du rapport au Sénat, le
texte du consensus a été publié dans Les annales des
mines, une des plus anciennes publications consacrées
a lindustrie et aux techniques. Il est ainsi resté relati-
vement inaccessible a la population.

Toutefois, les attaques publiques virulentes de nom-
breux détracteurs au sein de la société civile ont fait
bénéficier les travaux de la conférence de citoyens d’une
visibilité indirecte. Il a été reproché a 'OPECST de
manquer de transparence et de vouloir manipuler le
débat en refusant 'intervention de membres de groupes
partisans durant la préparation des panélistes.

* % %

Pourquoi avoir choisi le nom de «conférence de
citoyens» alors que le protocole danois duquel elle
s’inspire parle de « conférence de consensus» ? Le chan-
gement d’appellation nest pas lié a une modification
procédurale. Il résulte simplement d’un choix de conno-
tations plus adaptées, selon les organisateurs, a la sen-
sibilité politique frangaise. Trois éléments ont motivé
ce choix. En France, le terme « consensus » patit d’'une
résonance péjorative, associé a la mollesse de I'accord
par défaut ou par complaisance sociale. De plus, l'ex-
pression «conférence de consensus» a le défaut de
présenter le consensus comme finalité du processus,
alors que Clest le processus lui-méme qui s’avére déter-
minant, puisqu’il permet notamment de faire émerger
les points de divergence. Enfin, on a préféré la conno-
tation politique immédiate du terme «citoyen », qui met
en valeur le role actif joué par les participants. La seule
distance par rapport au modeéle danois, en définitive,
semble étre le souci d’effacer I'aspect procédural au
profit du registre de la noblesse de la participation
démocratique. Mais, au-dela de ces considérations
terminologiques, la conférence de citoyens de 1998
a-t-elle été a la hauteur de ses prétentions?

7. Boy et al., op. cit.

8. Jean-Yves Le Déaut (prés.), Lutilisation des organismes généti-
quement modifiés dans agriculture et dans l'alimentation, Rapport
au Sénat 545, tome 1, 1998.

9. Boy et al., op. cit., p. 806.

10. Ibid., p, 783.
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Il convient en premier lieu d’en souligner les limites.
Au premier chef, le manque de temps a conduit les
organisateurs a négliger une étape fondamentale: la
distribution d’un dossier documentaire complet aux
participants en amont du processus. Le seul document
fourni a été le dossier de presse, et ce, apres la premiére
rencontre préparatoire. Les conséquences sur la qualité
de la délibération ne sont pas moindres: 'absence de
dossier documentaire a été « compensée » par une for-
mule de préparation de type scolaire. Les citoyens
auraient tout aussi bien pu sapproprier ce savoir a leur
rythme, pour le solliciter au fil de leurs discussions
ultérieures avec les autres membres du panel.

Le fait que la dimension éthique n’ait pas été abordée
dans la délibération découle directement de cette pré-
dominance du savoir technique et académique durant
la phase de préparation des citoyens. Absente du
contenu de la formation, elle a été absente des débats.
Cela pose la question des intervenants et des contenus
souhaitables pour motiver le débat le plus riche et le
plus ouvert possible. Nous rejoignons ici les critiques
émises par la société civile. En effet, la conférence de
citoyens a échoué a mettre en place un dialogue social
inclusif du fait du manque de communication et de
transparence qui I’a entourée. Au lieu de susciter une
dynamique d’empathie des citoyens avec leurs homo-
logues panélistes, I’événement a suscité la suspicion au
sein de la société civile".

Cela nous conduit a nous interroger, plus en amont,
sur la philosophie qui a présidé a 'organisation de cette
conférence de citoyens. Les différentes sources, offi-
cielles et critiques, s’accordent pour mettre ’accent sur
le fait que le souci premier des organisateurs n’a pas tant
été la qualité démocratique du processus lui-méme que
la justification de sa validité. Ainsi, la décision de laisser
les citoyens se réunir a huis clos ne faisait pas partie du
design initial de 'expérience, mais a été la réponse des
promoteurs aux critiques relatives au manque d’indé-
pendance du panel sur la place publique. La conférence
de citoyens apparait ici comme un processus autolégi-
timant; ses organisateurs entendent faire la preuve de
I'impartialité du débat. Pour s’en convaincre, revenons
au mandat de la conférence tel que formulé par
POPECST: «Dans une démocratie représentative, les
responsables politiques doivent souvent avoir un role
d’éclaireur par rapport au reste de la population, mais
encore faut-il qu’ils soient eux-mémes éclairés sur la
portée réelle des choix a faire>. » En d’autres termes, la
participation des citoyens a la conférence ne remet
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aucunement en question le paradigme de la légitimité
représentative, exprimée ici a travers le motif des déci-
deurs éclairés. Cette conclusion est confirmée par les
travaux d’Annika Porsborg Nielsen qui a interrogé la
plupart des intervenants sur les représentations entou-
rant la conférence. Ses résultats montrent que tout s’est
passé comme si le citoyen se voyait accorder le rare
privilege d’apercevoir de prés le travail des grands
décideurs, a savoir les experts scientifiques et le Parle-
ment. Pour diminuer la distance qui l'en sépare, le
citoyen devait travailler dur et essayer de ressembler a
ce quil nest pas: un détenteur de pouvoir ou de savoir.
Ainsi, de la définition négative du citoyen, passe-t-on
insidieusement a la négation du rdle du citoyen dans la
décision démocratique:

[...] plutdt que d’apporter une vision différente, le role des
citoyens panélistes était d’acquérir le savoir et, plus encore,
le vocabulaire de 'expertise, afin de se donner une légiti-
mité dans leur participation face aux experts. Plusieurs
Frangais rencontrés en entrevue pour évoquer la partici-
pation du public ont parlé de la conférence comme d’un
processus de «fabrication de semi-experts™».

Dans cette vision procédurale de la démocratie ot
seuls les experts peuvent conseiller les gouvernants élus,
les compétences démocratiques se limitent au savoir
technique. Cela explique I'impact nécessairement limité
d’une telle expérience, puisque le consensus d’un
groupe de citoyens ne se voit conférer aucune légitimité
dans la pyramide représentative. Annika Porsborg
Nielsen rappelle que la controverse entourant la confé-
rence de citoyens était due au manque de crédibilité
d’une expérience participative au niveau national, ce
genre d’initiatives étant jugé plus acceptable aux éche-
lons régionaux et municipaux eu égard a la culture
francaise de centralisation. Heureusement, il s’agissait
avant tout d’une «expérience» démocratique, c’est-
a-dire que sa qualité intrinséque s’est révélée sur le
terrain. En dépit du cadre de représentations qui a
entouré leur participation, les citoyens ont «pris le
controle» des experts au cours de la séance publique.
Tout en conservant une attitude d’échange dépourvue
d’animosité, ils se sont permis de rappeler les spécia-
listes a 'ordre des qu’ils déviaient des questions posées
ou savéraient trop vagues dans leurs propos.

11. Ibid., p. 786.

12. Dossier de presse de TOPECST, op. cit.

13. Annika Porsborg Nielsen et al., « Democracy at its Best? The
Consensus Conference in a Cross National Perspective», Journal
of Agricultural and Environmental Ethics, n° 20, 2007, p. 13-35.
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Lintérét de ce type d’expérience apparait sans doute
dans la premiére séance de débat entre les panels de
citoyens et d’experts, consacré a la santé. Jugée « déce-
vante » par le comité de pilotage, cette table ronde a mis
en lumiére I'incapacité des experts a se prononcer, en
I’état actuel des connaissances, sur les risques des OGM
pour la santé des consommateurs. Pourtant, ces ques-
tions de bon sens méritent réponse, et C’est ce qui rend
essentielle 'intervention des citoyens. Devant les diver-
gences insolubles entre experts sur la question du trans-
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fert a ’humain des genes résistants aux antibiotiques
innoculés aux plantes, les citoyens ont formulé un
moratoire sur cette pratique. Le dernier - et non le
moindre — apport de cette table ronde a été de «faire
sortir Pexpertise de la confidentialité »*, en montrant
les partisans derriére les experts.

Marion Cassen

14. Boy et al., op. cit., p. 80o.
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L’Espace citoyen d’interpellation démocratique sur les OGM

(Mali, 2006)

Le projet d’une délibération citoyenne sur le theme des
OGM a été mis en place sous 'impulsion de ’Assemblée
régionale de Sikasso (Mali), une jeune institution issue
du récent processus de décentralisation.

Sikasso est le second pole urbain du Mali, au coeur
du plus important bassin de production de coton du
pays (deux tiers du volume récolté). Or, ce secteur tra-
verse une crise majeure en raison des difficultés des
paysans maliens a écouler leur production. La Compa-
gnie malienne des textiles, société d’Etat semi-priva-
tisée, achéte la matiere premiére aux paysans, mais elle
est devenue déficitaire, si bien que les revenus des pro-
ducteurs ont chuté au cours des derniéres années et que
la question de la reconversion professionnelle se pose
avec une certaine acuité.

Cest dans ce contexte de malaise et de réflexion sur
l'avenir de l’agriculture au Mali — et plus largement en
Afrique de I’Ouest, dont le coton est la premiére
richesse — que se pose la question de I'introduction des
OGM. Dans ce climat d’incertitude, les producteurs
maliens constituent des proies particulierement sensi-
bles aux pressions des firmes multinationales telles que
Monsanto et Syngenta qui tentent d’introduire leurs
semences génétiquement modifiées (respectivement le
coton Bt et le coton VIP). Selon les semenciers, le coton
génétiquement modifié serait nettement plus rentable.

Lidée de I’Espace citoyen d’interpellation démocra-
tique (ECID) est le fruit de I'atelier OGM et débat citoyen
organisé par I’Assemblée régionale de Sikasso en juin
2005 et réunissant tous les acteurs régionaux concernés
par cette problématique. Un comité de pilotage a été
formé a l'issue de l'atelier; PAssemblée régionale I'a
ensuite mandaté pour réunir un groupe de cultivateurs
dans un processus délibératif, le but de I'expérience étant
de les aider a comprendre les enjeux des OGM et les
amener a se prononcer sur la question suivante: « Pour
ou contre la culture de coton transgénique ? »
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Le projet délibératif a été monté par ’Assemblée
régionale de Sikasso en partenariat avec une quinzaine
d’institutions locales et deux acteurs européens, 'Ins-
titut international pour I'environnement et le dévelop-
pement (IIED) et le Réseau interdisciplinaire pour la
biosécurité (RIBIOS)'. LAssemblée a décidé d’adapter
un modéle de participation démocratique propre au
Mali: espace d’interpellation démocratique (EID) Les
organisateurs ont aussi utilisé un usage politique de ce
modele propre a la ville de Sikasso qui, en 2001, sest
approprié la formule en créant ’Espace communal
d’interpellation (ECI). Pendant cet événement, les élus
municipaux ont répondu a pas moins de 138 questions
émanant des citoyens.

Afin de rendre l'espace d’interpellation délibératif
et ouvert a I’élaboration d’orientations communes, les
organisateurs se sont inspirés du jury de citoyens for-
malisé par le Jefferson Center aux Etats-Unis. En effet,
dans les autres espaces d’interpellation mis en place au

1. LInstitut international pour 'environnement et le développe-
ment (IIED) est un institut de recherche non gouvernemental sur
les politiques de développement durable et équitable basé a Londres.
Il intervient sous la forme de partenariats avec les décideurs, les
acteurs de terrain ou les populations concernées. Il a par exemple
collaboré avec des groupements de paysans et des peuples autoch-
tones en Europe de 'Est, en Afrique, en Asie et en Amérique latine.
Cette organisation britannique a vocation internationale est
financée par I'Union européenne et plusieurs gouvernements scan-
dinaves. Le Réseau interdisciplinaire pour la biosécurité (RIBIOS)
est une émanation de I'Institut universitaire d’études du dévelop-
pement, a Geneve, et se concentre sur les biotechnologies végétales.
Fondé en 2002, il est de plus en plus présent en Afrique francophone.
Ces deux organisations, chargées de I'aspect méthodologique du
processus malien, ont recueilli des investissements internationaux
émanant des gouvernements suisse et néerlandais pour soutenir
Pinitiative.

2. Depuis 1994, cet exercice démocratique national se tient chaque
10 décembre, a 'occasion de la commémoration de la Déclaration
universelle des droits de ’homme. Les citoyens interpellent alors le
gouvernement, qui doit rendre des comptes.
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Mali, il n’y avait ni délibération ni interpellation d’ex-
perts. Ces éléments ont été ajoutés, ainsi qu'un comité
d’observateurs chargé de veiller a la validité du pro-
cessus. La représentation des citoyens au cours des
processus d’interpellation maliens posait aussi pro-
bléeme en termes d’équité, puisque les femmes en étaient
pratiquement absentes.

Obijectif du projet

Le projet de I’Espace citoyen d’interpellation démocra-
tique (ECID), lancé en 2006 au Mali, fait suite a une
premiére expérience menée par I'IIED avec un succes
retentissant en Inde cinq ans plus tot sous le nom de
Prajateerpu («le verdict du peuple») (2001). La formule
du jury de citoyens était associée a des scénarios de
développement concernant I'avenir agroalimentaire de
I’Etat d’Andhra Pradesh.

Dans le cadre de 'ECID de Sikasso, les membres du
comité de pilotage représentaient les institutions locales
(Assemblée régionale de Sikasso), les intéréts économi-
ques (Chambre régionale d’agriculture, Compagnie
malienne de développement des textiles), le milieu
syndical (Association des organisations profession-
nelles paysannes, syndicats des producteurs de coton),
les organisations non gouvernementales (Coordination
régionale des ONG) et les médias ruraux (Union rurale
des radios et télévisions). Par souci d’eflicacité, le comité
de pilotage a désigné un comité exécutif plus restreint
de 11 personnes, dont 2 personnes-ressources du RIBIOS
et de 'IIED. Le processus de 'ECID devait amener a
faire échanger des producteurs locaux avec des experts-
témoins venus des quatre coins du monde.

Recrutement et représentativité
des participants

Le choix des experts-témoins appelés & comparaitre
devant le jury de producteurs de la région de Sikasso
relevait principalement de la responsabilité du comité
exécutif. A partir des préoccupations exprimées par les
producteurs, et aprés des discussions approfondies
entre ses membres, le comité a fait parvenir ses recom-
mandations aux coorganisateurs. Le recrutement a été
mené par PAssemblée régionale de Sikasso, qui a utilisé
son papier a en-téte pour rédiger les courriers d’invita-
tion. La sélection des experts-témoins internationaux
a été guidée par un souci de représenter de fagon opti-
male les différents points de vue (pour les OGM/contre/
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avis partagé) afin de fournir aux citoyens I'information
la plus impartiale possible. La diversité des perspectives
a aussi été prise en compte grace a la sélection d’acteurs
issus d’horizons diftérents: des chercheurs en biotech-
nologies, des spécialistes en droit de la propriété intel-
lectuelle, mais aussi des paysans ayant utilisé les OGM
dans des pays en développement tels que 'Inde ou ayant
été confrontés a la méme problématique que les pro-
ducteurs maliens (par exemple, un cultivateur francais
membre du syndicat Confédération paysanne est venu
témoigner). Des représentants des firmes internatio-
nales Monsanto et Syngenta ont aussi été invités, mais
n'ont pas répondu a I'appel.

Pour le recrutement des membres du jury de citoyens,
tous producteurs et productrices, ’Assemblée régionale
a travaillé conjointement avec les autorités communales
auxquelles elles ont fait appel. Le défi du recrutement
des citoyens était de taille, puisque la région compte
1600 000 habitants. La présélection a permis d’établir
une liste de 290 producteurs répartis sur les 7 cercles
géographiques de la région. La sélection a ensuite été
affinée par des critéres de genre et de taille des exploi-
tations. Des cibles de recrutement ont été établies pour
chaque type d’exploitation. UAssemblée s’était fixée un
objectif de 30 % de femmes dans le jury?.

Troisiéme organe nécessaire a l'organisation de
I’Espace citoyen d’interpellation démocratique, un
comité indépendant formé de sept observateurs a été
désigné, principalement par les organisateurs interna-
tionaux. Ce comité devait permettre le déroulement
transparent et impartial du processus délibératif. Tou-
jours pour répondre a un souci de pluralité des points
de vue, ce sont de grandes personnalités maliennes et
européennes qui ont ainsi été conviées a porter un
regard intérieur et extérieur sur les réalités de Sikasso.
Durant ’ECID, ce comité d’observateurs a joué un role
actif sur le terrain en veillant a ce que les différents
intervenants n'essaient pas d’influencer les producteurs
— surtout en marge du programme officiel.

Enfin, six personnes ont été recrutées pour jouer
le double role de modérateurs et d’interprétes: quatre
assuraient la traduction du francais vers le bambara
et deux du bambara vers le francais et I'anglais. Un
modérateur-interprete a accompagné chacune des

3. Assemblée régionale de Sikasso, Rapport général. Espace citoyen
d’interpellation démocratique (ECID) sur les organismes génétique-
ment modifiés (OGM) en relation avec l'avenir de l'agriculture au
Mali, 2006. En ligne sur le site de 'IIED. www.iied.org
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commissions de citoyens mises en place au début du
processus.

L’Espace citoyen d’interpellation démocratique a été
réalisé avec 45 producteurs et productrices de la région
de Sikasso. Ils ont établi leur verdict sur 'introduction
des OGM au Mali apreés avoir écouté quatorze experts-
témoins. Le processus a duré cinq journées complétes,
au terme d’une phase préparatoire de huit & neuf mois
(sélection des experts-témoins et établissement des
choix méthodologiques par le comité de pilotage).

Modalités d’animation

La formule du jury de citoyens telle que reprise par
PECID consiste en plusieurs journées consécutives
d’audition des experts-témoins par le jury de citoyens,
suivies de deux journées de délibération, I'une consa-
crée au débat entre les membres du jury et l'autre, a la
formulation des recommandations finales et a leur
présentation au public. Le jury, composé de 45 citoyens
a été scindé, dés le début de 'ECID, en quatre commis-
sions distinctes, de fagon a représenter les différents
intéréts en présence: les gros producteurs (7 personnes);
les producteurs moyens (14 personnes); les petits pro-
ducteurs (10 personnes); les femmes, toutes catégories
confondues (14 personnes). Les commissions ont pro-
cédé ensemble aux auditions des experts-témoins, mais
ont délibéré isolément.

La premiére journée a été consacrée a la présentation
de la formule de délibération aux citoyens. Des bases
de connaissances scientifiques et techniques sur les
OGM leur ont été expliquées pour qu’ils soient a méme
de mieux comprendre les témoignages des experts. A
cet effet, un document de synthése de ces connaissances
a été rédigé avant I’événement; il a été traduit en bam-
bara et étudié par les modérateurs, qui 'ont présenté
aux producteurs.

Les deux journées suivantes (26-27 janvier) ont été
consacrées aux auditions. Chaque expert a présenté son
argumentaire — neutre ou partisan — pendant une durée
approximative de 30 minutes. Cet exposé était suivi
d’une période de 45 minutes réservée a des questions-
réponses dirigées par le jury de producteurs et les
modérateurs. Le processus d’audition permettait la
rétroaction, cest-a-dire que le jury a pu redemander a
huit intervenants de recomparaitre afin de lui fournir
de I'information plus détaillée ou lui permettre de
développer des fils d’argumentation.

Le 28 janvier a constitué la premiére journée de
délibération. Chaque commission a choisi sa fagon de
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procéder et son langage avec le modérateur-interprete
qui lui était attitré. Le lendemain, les commissions ont
mis au point leurs recommandations finales et les ont
présentées a ’Assemblée régionale de Sikasso et aux
meédias présents. De fagcon surprenante, les quatre com-
missions ont, de fagon consensuelle, rejeté l'utilisation
des OGM. Ce rejet a été exprimé ainsi: «Oui a la
semence graine traditionnelle, non aux OGM. » Dans
son ensemble, le panel a exprimé le souhait de favoriser
l'essor de la culture biologique, mais surtout d’utiliser
les savoir-faire, produits et marchés locaux. Les mem-
bres du jury ont en outre exprimé un trés fort sentiment
d’identité locale et une volonté de maitrise de leurs
propres moyens de subsistance. Ils ont demandé a ce
que la recherche publique dans ce domaine ne soit pas
développée, puisqu’ils refusent d’utiliser des OGM.

LECID a été suivi d’'une journée de bilan a laquelle
ont assisté le comité de pilotage, les modérateurs et le
comité d'observateurs.

Les technologies de I'information et de la commu-
nication ont été utilisées pour l'enregistrement audio
et vidéo des débats. La constitution de ces archives
répondait a deux objectifs: fournir un document témoi-
gnant de 'intégrité du processus et participer a la dif-
fusion de I’événement. Ces contenus sont disponibles
sur le site Internet de I'TIED.

Des participants satisfaits

Les citoyens de la région de Sikasso ont exprimé dans
leur verdict des convictions trés fermes — tranchées
mémes dans le cas de la commission des femmes —, ce
qui montre leur degré élevé d’engagement dans le pro-
cessus. Leurs revendications identitaires montrent
comment ’Espace citoyen d’interpellation démocra-
tique leur a permis de sapproprier la délibération et le
débat sur les OGM. Les vidéos mises en ligne sur le site
de 'ITED illustrent I’idée que I'apprentissage et, dans
certains cas, I’émotion, ont concerné aussi bien le jury
de producteurs que les experts-témoins. Ainsi, un
paysan indien, qui intervenait pour prévenir les
Maliens contre I'utilisation des OGM, a-t-il été parti-
culiérement ému par la similarité des situations entre
les producteurs de son pays et ceux de la région de
Sikasso. Les vidéos illustrent en outre la dynamique
discursive a l'ceuvre pendant 'ECID: I’expression des
témoins était tres simple, particuliérement adaptée
au niveau de compréhension des jurés, qui n‘ont pas
éprouvé de géne dans I’échange.
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Impact du projet sur les orientations
et les politiques publiques

Parmi leurs recommandations, les citoyens-jurés de
Sikasso ont expressément demandé que I’Assemblée
régionale relaie leur verdict vers les niveaux supérieurs
de la pyramide représentative, notamment a I’Assem-
blée nationale. LIIED avait d’ailleurs prévu un pro-
cessus d’accompagnement matériel pour essayer de
faire en sorte que la voix des paysans locaux remonte
effectivement vers les décideurs. Selon Michel Pimbert,
I’'un des représentants de 'IIED*, le verdict des citoyens
a provoqué une grande surprise au sein du gouverne-
ment central de Bamako, qui entendait au méme
moment faire adopter une législation favorable aux
essais d’'OGM. En 2009, soit trois ans plus tard, le projet
de loi est toujours en examen. La tres grande médiati-
sation des travaux de 'ECID (voir ci-dessous) explique
peut-étre ’'ajournement de cette décision.

On peut toutefois se demander quel peut étre I'im-
pact d’une telle délibération dans un contexte ou
I’Agence américaine pour le développement interna-
tional (USAID) appuie les semenciers tout en promet-
tant des centaines de milliers de dollars au Mali s’il
accepte de développer les cultures ’OGM.

Une visibilité remarquable

La visibilité des travaux a été optimale. Ce succes
résulte du partenariat médiatique de 'ECID avec une
radio rurale de proximité pour chacun des sept cercles
de la région de Sikasso. A chaque fois que cela a été
techniquement possible, les débats ont été retransmis
sur les ondes en direct et en intégralité. Les recom-
mandations des producteurs ont joui d’'une couverture
trés importante dans les médias maliens — en particu-
lier grace a un reportage de la chaine publique malienne
diffusé au téléjournal — et dans la presse internationale.
L’écho médiatique a été tel qu’il aurait, selon Michel
Pimbert, brouill¢ les couvertures du Forum social de
Bamako, qui se tenait en méme temps, et du sommet
de I’Organisation des Nations Unies pour l'alimenta-
tion et agriculture (FAO), qui a eu lieu peu apres.

* % %

Les recommandations des producteurs maliens de la
région de Sikasso ont reflété tres fidelement leur iden-
tité, qu’il s’agisse de leur appartenance a un territoire
ou de leurs convictions religieuses. Ce résultat montre
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que l'initiative a été un succes de participation: elle a
véritablement mis en mouvement une dynamique
du bas vers le haut dans la société malienne (bottom-up).
En effet, les producteurs maliens ont clairement
énoncé a quel point il est important pour eux d’ex-
ploiter les ressources qui leur appartiennent en propre,
dans la tradition, et de développer les modes d’organi-
sation qu’ils ont mis en place (marchés). De simples
paysans peu éduqués ont ainsi pu se prononcer dans
leurs mots sur un enjeu aussi large que la propriété
intellectuelle (brevetage des espéces). Mais s’ils ont
refusé & 'unanimité l'utilisation d’OGM dans leur
agriculture, C’est aussi en raison de leurs convictions
religieuses. Les croyances animistes, qui teintent forte-
ment la religion musulmane, dominante au Mali, accor-
dent une trés grande importance a la préservation
de la terre mere. L'idée, donc, de modifier son fonc-
tionnement naturel devient un enjeu éthique et
spirituel : les manipulations génétiques vont a 'encontre
de leur conception de la vie en harmonie avec l’en-
vironnement.

La force de I’Espace citoyen d’interpellation démo-
cratique réside en outre dans l'utilisation tres pertinente
du modele du jury de citoyens, tout en exploitant le
capital symbolique régional trés fort de 'espace d’in-
terpellation. Tout d’abord, le choix du jury de citoyens
était pertinent dans la mesure ou il sagissait de trouver
une réponse a un sujet conflictuel. Il permettait aussi
de laisser les citoyens s’exprimer pleinement, puisque
la spécificité du jury de citoyens réside dans le fait que
les jurés choisissent leur propre mode de débat et d’ex-
pression. Cela s’avérait d’autant plus pertinent que ces
paysans maliens, peu instruits, n’étaient pas en mesure
de rédiger des recommandations — ce qui ne signifie
pas qu’ils ne pouvaient pas se prononcer sur un sujet
qui les concernait! Ainsi, une grande place a-t-elle été
réservée a loralité. De plus, 'IIED a particulierement
bien adapté le processus aux conditions particuliéres
de Sikasso en définissant des critéres de représentativité
pour choisir les jurés (place des femmes et réalités agro-
économiques), en établissant des partenariats avec les
médias locaux et en créant un comité d’observateurs,
dans le cas ou les organisateurs auraient besoin d’as-
seoir leur crédibilité.

4. Michel Pimbert, «OGM: expériences de démocratie délibérative
au Mali», transcription de I'entrevue accordée a Ruth Stégassy,
émission Terre a terre, Radio-France, 20 mai 2006.
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Mali, d’abord, ou il a constitué un cadre propice a
lapplication du protocole de Carthagéne sur la bio-
diversité, auquel a adhéré le pays - ce protocole pré-
voit explicitement la mise en place de procédures
de participation des citoyens avant toute introduc-
tion des OGM. De plus, ’espace d’interpellation
semble inspirer, au-dela de l'expérience malienne, un
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modele participatif spécifique aux pays africains. En
2008, le RIBIOS a renouvelé l'expérience a Fada
N’Gouma, au Burkina Faso. Encore une fois adapté
aux traditions politiques locales, 'ECID désignait
cette fois-ci «I’Espace citoyen d’information et de
dialogue ».

Marion Cassen
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Le Conseil de citoyens du National Institute
for Health and Clinical Excellence (NICE)

(Royaume-Uni, 2002)

La création des Community Health Councils (« conseils
communautaires en santé»), en Grande-Bretagne en
1974, a ouvert la porte a la participation du grand public
dans I’évaluation et 'amélioration du systéme national
de santé. Ces organismes ont permis pendant trois
décennies’ aux patients britanniques de jouer un réle de
surveillance, et, le cas échéant, de mise en cause des
décisions et des pratiques qui les concernaient. En 1992,
le gouvernement a fait un pas supplémentaire en deman-
dant aux diverses autorités de santé d’impliquer les
patients dans la détermination de leurs priorités de
dépense. Cette plus grande inclusion du public n’a fait
que se confirmer sous les gouvernements travaillistes,
résolus a combattre Papathie démocratique des institu-
tions et des citoyens. Dans le secteur de la santé, le plan
de réforme du National Health Service (NHS) présenté
en 2000 stipule que les services de santé devront désor-
mais répondre de prés aux besoins et aux préférences des
praticiens et des usagers. Il prévoit en outre la participa-
tion de ces derniers, a la fois comme patients et comme
citoyens. La création du National Institute for Health and
Clinical Excellence (NICE) en 1999 est une conséquence
directe de ce plan. Cet organe indépendant est chargé
d’élaborer des standards de pratiques. Deés ses débuts, il
amis en ceuvre une approche novatrice de consultation
et de collaboration étroites entre diverses parties pre-
nantes (laboratoires pharmaceutiques, professionnels de
la santé, patients, associations de malades).

En 2002, la publication du rapport de la commission
Kennedy® a joué un role déclencheur dans la création
d’un conseil citoyen au sein du NICE. La commission
Kennedy considérait en effet que le NICE n’était pas
suffisamment indépendant du ministére de la santé, ni
son fonctionnement assez transparent. De plus, elle
soulignait, dans son rapport, la nécessité d’ouvrir les
processus de consultation du NICE — jusqu’ici réservés
aux patients — aux citoyens.
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Le mode opératoire de ce conseil de citoyens a été
congu en grande partie d’apres le modele du jury de
citoyens largement vulgarisé au Royaume-Uni dans les
années 1990.

La mission de NICE et de son conseil de citoyens

Le NICE, tout en étant rattaché au ministére de la
Santé (Department of Health), fait partie des nom-
breuses institutions semi-autonomes du systéme de
santé britannique qui ont pour but d’assurer une plus
grande transparence du systéme public. Le NICE a
pour mission de contribuer a la promotion de la
bonne santé et a la prévention des troubles de santé en
Angleterre et au Pays de Galles par I’élaboration de
recommandations pratiques a 'usage du personnel et
des établissements médicaux. Il conseille également
le gouvernement en matiére de dépenses de santés.

1. Les Community Health Councils ont été dissous en 2003 en
Angleterre, mais I'Ecosse a choisi de préserver cette structure de
proximité. Les conseils ont pour double mandat de faire des
recommandations au systéme national de santé (souvent a partir
de consultations des citoyens) et d’aider les patients en les
conseillant sur les services de santé ou recours possibles.

2. A la suite de plusieurs inquiétudes manifestées par différentes
personnes sur la qualité des soins en chirurgie pédiatrique a I’hopital
Royal Infirmary de Bristol et de la mort d’un enfant, le 12 janvier
1995, sur la table d’opération, le gouvernement britannique a décidé
de lancer une enquéte publique, sous la responsabilité du Professeur
Ian Kennedy, dont le rapport est intitulé Learning from Bristol: the
report of the public inquiry into children’s heart surgery at the Bristol
Royal Infirmary 1984-1995, Bristol Royal Infirmary Inquiry, juillet
2001. En ligne: www.bristol-inquiry.org.uk

3. Cet organisme a inspiré le gouvernement du Québec. Ainsi, un
groupe de travail présidé par Claude Castonguay a déposé en février
2009 un rapport sur 'implantation de I'Institut national d’excellence
en santé et services sociaux, nouvel organisme qui sera voué a la
promotion de I'excellence clinique et de 'utilisation des ressources
dans le secteur de la santé et des services sociaux, a partir de la fusion
du Conseil du médicament et de ’Agence d’évaluation des techno-
logies et des modes d’intervention en santé.
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Le conseil de citoyens mis en place en 2002 a regu le
statut de sous-comité dans la structure du NICE, ce qui
lui assure une légitimité «structurelle» a long terme.
Toutefois, afin de préserver I'indépendance et la crédi-
bilité des délibérations des citoyens, plusieurs mesures
ont été mises en place. En particulier, les cadres supé-
rieurs du NICE qui forment le comité directeur du
conseil de citoyens ne peuvent intervenir directement
dans le processus délibératif des citoyens; toutefois, ce
comité directeur est responsable de la détermination
de l'agenda, de la méthodologie et des questions sou-
mises au conseil. De méme, afin d’assurer un recrute-
ment transparent et non politisé des membres du
conseil de citoyens, NICE a décidé de sous-traiter les
taches de promotion, de recrutement et de facilitation
des débats a deux organisations privées: Nexus et
Vision 21, petite compagnie locale de recherche en
communication ayant une forte expérience dans l'or-
ganisation de jurys citoyens et la participation des
groupes marginaux.

Selon le NICE, le but premier du conseil de citoyens
était d’«ajouter la voix du public» au concert de posi-
tions déja représentées dans les comités de I'Institut et
dans les consultations qu’il menait. Par conséquent,
toutes ces parties prenantes ont été exclues du conseil
de citoyens. Quant a lesprit de travail de ce conseil, il
devait étre guidé par le principe d’élaboration collec-
tive* et sappliquer a des sujets de réflexion génériques,
et non aux questions de traitements particuliers,
confiées a des comités d’experts. Il y a deux raisons a
cela. D’une part, le NICE se prononce sur quelque 40
traitements par année, ce qui induirait des cotits beau-
coup trop lourds si 30 citoyens devaient étre réunis a
chacune de ces occasions; mais, surtout, le conseil de
citoyens n’a pas pour vocation de demander a ses mem-
bres de formuler un jugement de type scientifique, leur
role consistant au contraire a introduire un regard plus
large a travers des jugements de valeur qui reflétent des
aspirations, des préférences et des principes éthiques
présents dans la société.

Processus

Selon la méthode américaine du jury de citoyens, un
groupe de 12 a 15 citoyens-jurés représentatifs de la
population sont sélectionnés pour répondre a une ou
plusieurs questions qui leur sont posées et dont les
termes sont définis par le promoteur du débat - ici, le
NICE. Le processus consiste a leur permettre de s’in-
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former de la fagon la plus impartiale et riche possible
sur le sujet en auditionnant des experts-témoins pen-
dant deux ou trois jours, a I'issue desquels ils s'engagent
dans une délibération qui aboutit a la présentation de
recommandations finales.

Le conseil de citoyens du NICE a été congu deés le
départ comme une forme hybride du jury de citoyens:
sile mode de délibération est le méme, il s'en démarque
par le nombre de citoyens participants — une quinzaine
dansle cas du jury citoyen, une trentaine dans le cas du
NICE - et par sa permanence dans l'organigramme du
NICE - par opposition a un jury ad hoc —, qui I'appa-
rente davantage a un panel de citoyens. Outre I'Institut,
promoteur du conseil, et les citoyens eux-mémes, deux
entreprises privées indépendantes interviennent dans
le processus: Vision 21, pour la facilitation des débats
et le recrutement des participants, et NEXUS, pour les
actions publicitaires et les relations avec les médias.

Un recrutement le plus inclusif possible

Le conseil de citoyens se veut le plus inclusif possible,
tout en excluant d’emblée les personnes ayant déja voix
au chapitre de la santé. Le recrutement initial des jurés
a reposé sur le volontariat, mais un effort particulier a
été fourni pour rejoindre les groupes généralement
exclus des débats publics. La premiére campagne de
recrutement des citoyens destinés a siéger au conseil a
été menée par des annonces parues dans pas moins de
80 quotidiens nationaux et régionaux en Angleterre et
en Ecosse, ainsi que par voie d’affichage dans des éta-
blissements de santé et des points d’information du
Citizens’ Advice Bureaw’. Les affiches arboraient le
slogan « Have your say in the NHS » (« Ayez votre mot a
dire dans le systeme de santé»). Grice a ses réseaux,
Vision 21 a pu rejoindre les médias des minorités eth-
niques et entreprendre une campagne par courrier
électronique en utilisant les répertoires d’associations
et d'organisations de terrain. Au total, 35 ooo demandes
de kits d’information ont été recues; un peu moins de
4 500 ont été diment complétées.

4. Le concept d’élaboration collective se définit ainsi: « working as
a group and not as individuals » — travailler en tant que groupe et
non en tant qu’individus.

5. Ces bureaux offrent gratuitement aux citoyens de leur région des
conseils, principalement en matiére juridique et financiere. Ils font
partie d’'une ONG nationale, Citizens’ Advice, qui est financée par
les dons du public. Ces bureaux sont répartis partout en Grande-
Bretagne et font appel a des bénévoles. Pour en savoir plus:
www.citizensadvice.org.uk
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Sur la base de cette banque de volontaires, Vision 21
a établi une liste de 350 noms et a affiné sa sélection par
enquéte téléphonique. La composition du conseil a été
effectuée en tenant compte de criteres de représentati-
vité établis au préalable: lieu de résidence, 4ge, genre,
ethnicité, situation socio-économique et handicap. Les
participants avaient de 18 a 76 ans.

Afin d’empécher le conseil de s’institutionnaliser et
de lui permettre de conserver la «fraicheur» de ses
membres tout en leur permettant de s’investir dans leur
tache, le NICE a décidé que le conseil se renouvellerait
d’un tiers chaque année. Dans un souci de préserver la
composition du conseil, les nouveaux recrutés doivent
présenter les mémes caractéristiques sociodémogra-
phiques que les citoyens qu’ils remplacent.

Le conseil de citoyens du NICE compte 30 membres
nommeés pour une période de 3 ans. En vertu de la
rotation mise en place, apres trois rencontres, 10 citoyens
tirés au sort quittent le conseil, et 10 nouveaux membres
rejoignent ses rangs. Lorsque le conseil renouvelle un
tiers de ces membres, une soirée d’introduction est
organisée. Deux représentants qui siégent au conseil
partagent leur expérience et leurs apprentissages avec
les nouveaux venus.

Le conseil se réunit deux fois par an. Chaque ren-
contre dure deux a trois jours. Les membres du conseil
regoivent une indemnité de 150 £ par jour; leurs frais
de déplacement et, éventuellement, de garderie, sont
également couverts.

Modalités d’animation

Lorsque le conseil de citoyens se réunit pour la premiere
fois autour d’une nouvelle question (car il peut arriver
que deux sessions portent sur le méme enjeu), des
représentants de 'Institut viennent expliquer aux par-
ticipants ’'intérét quelle suscite pour eux.

Un document établi par Vision 21 et le comité direc-
teur du Conseil de citoyens précise le contexte et la portée
de la question a considérer. Il précise aussi I'usage qui
sera fait des recommandations émises par les citoyens.
Ce document est prétesté aupres de citoyens indépen-
dants du NICE qui ne font pas partie du conseil.

Le travail de délibération se décompose en trois
formules d’échanges: des séances d’audition des experts
témoins (chaque audition dure de 20 a 40 minutes)
suivies d’'une plage de questions-réponses (30 minutes);
des sessions de travail en petits groupes; des sessions
pléniéres.
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Généralement, le conseil de citoyens auditionne
environ cing experts témoins (scientifiques, patients ou
autres parties prenantes du systéme de santé). Ce
nombre a été réduit a la suite des difficultés éprouvées
par les participants lors des premiéres rencontres, ol
plus de 10 témoins étaient entendus.

Les travaux en groupes réduits sont I'occasion pour
les membres du conseil d’approfondir leur réflexion. I
peut sagir de formuler des questions a poser aux experts
ou d’aborder des aspects particuliers du probleme. Les
facilitateurs de Vision 21 jouent un roéle important,
puisqu’ils recourent notamment a des jeux de roles ou
a des études de cas précis pour stimuler la réflexion des
membres du conseil.

Les sessions pléniéres, en revanche, sont consacrées
soit a la synthese des arguments entendus lors des
auditions (review sessions), soit a la délibération en vue
de I’élaboration de recommandations. Elles font géné-
ralement suite aux rencontres en petits groupes. La
encore, les facilitateurs dirigent les citoyens par des
questions pour les aider a identifier et & comparer les
positions soutenues devant eux.

Des textes rédigés individuellement sont aussi
fournis aux facilitateurs de Vision 21, qui se chargent
dela rédaction d’un texte de recommandations au cours
des jours suivants. Le rapport doit étre approuvé par les
citoyens, qui peuvent soumettre leurs modifications,
avant d’étre transmis au NICE. Le rapport laisse une
large place aux propos des participants, pris en note
tout au long du processus délibératif.

Durant tout le processus, une personne-ressource
reste a la disposition des jurés pour apporter toute
connaissance manquante.

Usage des TIC

Il ne fait aucun doute que les TIC ont joué un role
essentiel durant la phase de recrutement. Le recours a
la campagne de recrutement par courrier électronique,
apres la démarche de réseautage de Vision 21 aupres des
associations locales, a permis de rejoindre des groupes
sociaux plus marginaux et de répondre ainsi aux exi-
gences de représentativité fixées par les instigateurs du
conseil.

Lensemble des délibérations est enregistré sur mini-
disque, ce qui permet par la suite aux intervenants de
Vision 21 de s'appuyer sur cette source premiére d’in-
formation pour rédiger un rapport final le plus fidele
possible.
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Apres la publication du rapport du conseil de
citoyens - et avant que le NICE ne rende son avis offi-
ciel -, ce dernier est mis en ligne sur le site Web de
I'institut®; n'importe qui peut faire parvenir ses com-
mentaires a ’'adresse courriel indiquée. Cette phase de
consultation peut durer plusieurs mois. Ca a été le cas
par exemple du rapport du conseil de citoyens sur la
qualité de vie (QALY). Mis en ligne en janvier 2008, il
a pu étre commenté jusqu’au 15 aofit.

Un nécessaire ajustement du processus

Dix rapports du conseil de citoyens sont été déposés
entre 2002 et 2008. Dans le rapport final sur les médi-
caments «ultras orphelins » de 20057, on constate avec
intérét que le point de vue des participants sur le
déroulement de la session de délibération est retrans-
crit. On y apprend que, lors des premiéres sessions du
comité, les membres du conseil se sont sentis mal a
laise en raison du trop grand nombre d’experts appelés
a témoigner, mais aussi en raison du caractere trop
vague des questions posées par le NICE. En consé-
quence, le nombre d’experts a été réduit, et les ques-
tions ont été formulées de fagon plus concrete. Toute-
fois, il a aussi été noté par Davies et ses collegues®
(2005) que les membres du conseil préféraient interagir
avec des témoins non experts, tels que des patients, parce
que les experts ont tendance a leur préter des connais-
sances qu’ils ne possedent pas. Par ailleurs, ils se sont
dits plus a laise de délibérer lorsque les témoins pré-
sentaient des avis clairement tranchés. Avant de faire
partie du conseil de citoyens, les futurs participants
interrogés par Davies® et son équipe se disaient enthou-
siastes ou nerveux par rapport aux attentes qui pesaient
sur eux. Bien que la moitié des participants aient for-
mulé des doutes quant a I'indépendance du processus
et, par la, sur son impact potentiel, tous se sont sentis
grandir comme citoyens. La plupart, a I'issue de leur
mandat, désiraient sengager autrement dans les ins-
titutions de santé ou les organisations de la société
civile. Ils ont eu le sentiment de développer leur capa-
cité a exprimer leurs opinions.

Impact sur les orientations
et politiques publiques

Une fois le rapport des citoyens remis au NICE, les
dirigeants de I'Institut se concertent et proposent une
réponse a leurs recommandations. Ils se réservent alors
le droit de les accepter, d’émettre des réserves ou de
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réunir de nouveau le conseil sur un aspect qui demande
clarification.

Bien entendu, le point de vue des citoyens est con-
fronté a celui des autres parties prenantes. Si leurs
recommandations sont jugées pertinentes, elles peuvent
se concrétiser rapidement dans les standards de bonnes
pratiques émis par le NICE. Ainsi, en 2003, I'Institut
faisait paraitre un communiqué intitulé « Recom-
mandations from Citizens’ Council on clinical need
have immediate impact on NICE »°.

% ot %

Le rapport d’évaluation du Conseil de citoyens du
NICE publié en 2005 a conclu a son indéniable succes,
tout en rappelant que la délibération des citoyens reste
onéreuse”. Il met particuliérement en avant la capacité
de la direction du NICE et méme des citoyens siégeant
au conseil a en faire évoluer la forme pour parvenir a
lefficacité attendue. Par exemple, ce sont les citoyens
qui ont demandé a pouvoir s’investir dans plusieurs
sessions, le temps d’apprendre leur role de conseiller, et
qui ont opté pour la diminution du nombre d’experts
témoins a auditionner. Il ne fait pas de doute, d’ailleurs,
que la formule du conseil de citoyens développée par le
NICE s’avére propice au développement de compé-
tences démocratiques. Le role majeur accordé aux
facilitateurs, lesquels ne se limitent pas & poser des
questions, mais organisent aussi des formes d’échanges
variées et stimulantes, semble une des clés de ce succes.
La réflexivité du NICE, C’est-a-dire sa capacité de réflé-
chir sur ses propres pratiques, est a1’évidence une autre
de ses forces, de concert avec sa confiance dans la
construction graduelle des options collectives par diffé-
rents acteurs, puisque méme le verdict des citoyens est
soumis a une autre forme de débat collectif.

Dans les premiers mois qui ont suivi sa création, le
conseil a fait l'objet de critiques virulentes. Dans un
article célébre, Gulland' 'accusait notamment d’étre
«un tigre sans dents», qui sert de trompe-l'ceil et de

6. www.nice.org.uk

7. En ligne: www.nice.org.uk

8. Cecilia Davies et al., Opening the Box: Evaluating the Citizens
Council of NICE, rapport présenté au National Coordinating Center
for Research Methodology, NHS Research and Development Pro-
gramme, The Open University, 2005.

9. Ibid.
10. «Les recommandations du conseil de citoyens sur les besoins
cliniques ont un impact immeédiat sur le NICE. »
11. Cecilia Davies et al., op. cit.
12. Anne Gulland, «NICE Proposals for Citizens’Council Con-
demned by Patients », British Medical Journal 325 (7361), p. 406,
2002. www.pubmedcentral.nih.gov
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justification aux décisions de coupes budgétaires du
RN . Y
gouvernement. Le souci d’empécher le conseil de s’ins-
titutionnaliser, a travers son renouvellement permanent,
a permis de déjouer ce risque. Si des ajustements étaient
encore nécessaires au moment de ces critiques, notam-
ment pour ce qui est de la formulation des questions
posées aux citoyens, expérience savere si fructueuse
quelle est devenue un modele pour d’autres systemes
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de santé. Le conseil de citoyens que, selon le projet de
loi 102, la province de ’'Ontario devait mettre en place
a la fin de 'année 2008, reprend ainsi le modéle du
conseil de citoyens du NICE presque a I'identique®.

Marion Cassen

13. www.health.gov.on.ca
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L’évaluation des technologies de la santé au Canada

La communauté d’évaluation des technologies de la
santé (ETS) au Canada, I'une des mieux établies au
monde, remonte aux années 1970. Hormis les unités
d’évaluation en milieu hospitalier et les centres de
recherche universitaires, nous y comptons actuellement
quatre agences d’ETS: une agence pancanadienne et
trois agences provinciales (au Québec, en Ontario et en
Alberta).

Bien que I'ETS ait longtemps été la chasse gardée
des experts biomédicaux et des économistes de la santé,
plusieurs membres de la communauté d’ETS expriment
depuis quelques années le désir d’impliquer le public
dans leurs activités afin de sassurer que les décisions
soient éclairées, transparentes et légitimes®. En 2005,
un sondage réalisé auprés des agences membres de
I'International Network of Agencies for Health Tech-
nology Assessment indiquait que 57 % des agences
impliquaient le public dans certaines de leurs activités
et que 83 % avaient I'intention de le faire a I'avenir*.

Au cours des prochaines lignes, je présente les deux
premiéres agences canadiennes ayant institutionnalisé
des mécanismes participatifs: ’Agence canadienne des
médicaments et des technologies de la santé (ACMTS)
et le Secrétariat des services consultatifs médicaux
(SSCM) de I'Ontario. Puis, je discute des perspectives
d’avenir en ce qui a trait a 'implication du public dans
PETS au Canada. Ces réflexions s’appuient sur une
revue des publications spécialisées en ETS, une revue
des sites Web des agences en question, ainsi que des
entrevues semi-dirigées aupres de 15 informateurs-clés
au Canada de février 2006 a novembre 20075,

L’Agence canadienne des médicaments
et des technologies de la santé

Autrefois connue sous le nom d’Office canadien de
coordination de I’évaluation des technologies de la
santé, PAgence canadienne des médicaments et des
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technologies de la santé (ACMTS) est un organisme
indépendant créé en 1989. Son mandat est de soutenir
les décideurs fédéraux, provinciaux et territoriaux en
leur offrant des informations et des conseils fondés sur
des données probantes quant a l'efficacité et aux cotts
des médicaments et autres technologies de la santé.
Lagence rend des comptes aux sous-ministres de la
Santé des gouvernements fédéral, provinciaux et terri-
toriaux par I'intermédiaire de son conseil d’adminis-
tration (2 'exception du Québec).

Limplication du public dans le Programme d’éva-
luation des technologies de PACMTS® se résume a deux

1. Dagence pancanadienne est ’Agence canadienne des médica-
ments et des technologies de la santé (ACMTS). Les agences provin-
ciales sont ’Agence d’évaluation des technologies et des modes
d’intervention en santé (AETMIS) au Québec, le Secrétariat des
services consultatifs médicaux (SSCM) en Ontario et 'unité d’ETS
située a 'Institute of Health Economics en Alberta.

2. Par «impliquer le public », je fais référence ici a toutes procédures
(actives ou passives) utilisées par des agences afin d’interagir avec
le public (citoyens, patients et utilisateurs de services) ou ses repré-
sentants. Cette définition est assez large pour inclure différents
degrés et phases d’implication, mais aussi différents publics pouvant
étre impliqués dans le secteur de la santé.

3. Julia Abelson et al. «Bringing “the public” into health technology
assessment and coverage policy decisions: from principles to prac-
tice», Health Policy, vol. 82, n° 1, 2007, p. 37-50.

4. David Hailey et Margareta Nordwall. « Survey on the involvement
of consumers in health technology assessment programs», Inter-
national Journal of Technology Assessment in Health Care, vol. 22,
n° 4, 2006, P. 497-499.

5. Ces entrevues ont été réalisées aupres d’universitaires, de respon-
sables de politiques dans les ministeéres de la Santé, de représentants
de groupes de patients et d’utilisateurs de services et de membres
des agences d’ETS .

6. Le Programme d’évaluation des technologies est 'un des trois
programmes de I’agence avec le Programme commun d’évaluation
des médicaments (qui fournit des recommandations sur les listes de
médicaments couverts par les régimes d’assurance-médicaments
financés par les fonds publics au Canada) et le Service canadien de
prescription et d’utilisation optimales des médicaments (qui fournit
des stratégies, des outils et des services aux prestataires de soins de
santé et aux consommateurs). Voir ACMTS, Notre profil, en ligne:
www.cadth.ca (7 février 2008).
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activités. Tout d’abord, les membres du public peuvent
soumettre des sujets d’évaluation en remplissant un
formulaire sur le site Web de I'agence. Toutefois, afin
d’étre pris en considération, ces sujets doivent étre en
lien avec des enjeux de politiques de santé au Canada.
Ensuite, tous les rapports d’évaluation et les recom-
mandations faites par I'agence sont rendus disponibles
sur son site Web afin d’informer le public.

Au-dela de ces dispositions, il n’y a pas de méca-
nismes formels pour impliquer le public dans le Pro-
gramme d’évaluation des technologies, car celui-ci met
laccent sur I’évaluation de lefficacité clinique et des
cotits des technologies basée sur des revues systémati-
ques de la littérature scientifique. Une analyse des
rapports d’évaluation publiés par TACMTS a d’ailleurs
mis en lumiere le fait que les enjeux liés aux patients,
soit les impacts sociaux et éthiques, 'acceptabilité
sociale, les réactions psychologiques et autres parame-
tres, sont rarement pris en considération’.

L'idée d’impliquer le public dans les activités
de l'agence a toutefois pris de I'ampleur en 2005. En
effet, le retrait sur le marché de médicaments anti-
inflammatoires pouvant accroitre les risques d’inci-
dents cardio-vasculaires (comme le VIOXX et autres
inhibiteurs COX-2) a soulevé un tollé. De nombreux
groupes d’intéréts ont dénoncé le manque de trans-
parence du processus d’approbation et de réglementa-
tion des médicaments au Canada. Le ministre fédéral
dela Santé, Dr Ujjal Dosanjh, a alors proposé de mettre
en place un nouveau processus pour mettre fin a cette
crise de confiance. Ce processus devait favoriser la
transparence et 'imputabilité des décisions, mais aussi
une plus grande participation du public®. Au cours de
la méme période, une évaluation indépendante du
Programme commun d’évaluation des médicaments a
souligné que le processus souftrait d'un manque de
participation du public®. Ces événements ont incité
l’agence a explorer les pratiques internationales en
matiére d’implication du public en ETS.

En 2006, le conseil d’administration de PACMTS a
approuvé un plan visant a accroitre 'implication du
public et adopté une politique en ce sens. L'agence
devait ainsi augmenter les communications auprés du
public et des groupes d’intéréts, mais aussi nommer
deux représentants du public a ses comités consultatifs
spécialisés. Les deux premiers comités a ouvrir leurs
portes au public ont été (1) le Comité consultatif cana-
dien d’expertise sur les médicaments (CCCEM) du
Programme commun d’évaluation des médicaments
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et (2) le Comité d’experts en examen (CEE) du Service
canadien de prescription et d’utilisation optimales des
médicaments.

Ces deux comités sont composés approximative-
ment de 10 a 13 membres, comprenant des médecins,
des pharmaciens, des économistes de la santé et d’autres
membres ayant une expertise pertinente. Par représen-
tant du public, I'agence fait référence a toute personne
qui est membre du grand public, c’est-a-dire qui n'est
pas affiliée a un groupe d’intérét. Toute personne inté-
ressée peut répondre a un appel de candidature publié
dans les principaux journaux canadiens. Afin de pos-
tuler, les candidats doivent transmettre leur curriculum
vitae, les noms et coordonnées de deux a trois réfé-
rences, un formulaire énongant leurs qualités et un
formulaire de déclaration de conflits d’intéréts. Chaque
dossier est ensuite évalué par un comité de candida-
tures au sein de I’'agence.

Les représentants du public sélectionnés sont
membres & part entiére des comités pour un mandat
renouvelable de deux ans™. Ils participent avec les autres
membres experts a une dizaine de rencontres par année.
Comme le souligne I'agence, le role de ces représentants
du public est d’apporter une «perspective de profane»
aux délibérations et recommandations des comités".

Selon Douglas Martin et Andreas Laupacis®?, la
principale raison pour laquelle I'agence a décidé
d’impliquer des membres du grand public concerne
certaines inquiétudes envers des personnes associées a
des groupes de patients et d’utilisateurs de services
susceptibles d’étre biaisées. Cela risquait de compro-
mettre la crédibilité scientifique et I'indépendance
politique de ces comités. Cela dit, il est encore trop tot
pour déterminer I'impact de cette participation

7. Eva Draborg et al., «International comparison of the definition
and the practical application of health technology assessment»,
International Journal of Technology Assessment in Health Care,
vol. 21, n° 1, 2005, p. 89-95.

8. Laura Eggertson, « Health Canada to seek public input on drugs»,
Canadian Medical Association Journal, vol. 172, n° 6, 2005, p. 733.

9. EKOS Research Associates. Evaluation of the first year of oper-
ation for the Common Drug Review, Ottawa, EKOS Research Associ-
ates, 2005.

10. ACMTS, « CACMTS annonce la participation de représentants
du public au CCCEM », Le Point sur le PCEM, n° 28, mai 2006. En
ligne: www.cadth.ca

1. CADTH. Canadian Drug Expert Advisory Committee: Terms of
reference, Ottawa, Canadian Agency for Drugs and Technologies in
Health, 2006.

12. Douglas Martin et Andreas Laupacis, « Drug bill an attempt at
democracy», Toronto Star, 2006.
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citoyenne sur les processus et recommandations de ces
comités.

Il est intéressant de constater que I'agence a adopté
un mécanisme participatif pour ses deux programmes
touchant aux médicaments, mais pas pour son Pro-
gramme d’évaluation des technologies. Selon certains
informateurs, cela peut sexpliquer par le fait que les
enjeux touchant la couverture des médicaments sont
trés souvent médiatisés et controversés au Canada. A
I'inverse, les autres technologies semblent profondé-
ment intégrées au systéme de santé et beaucoup moins
visibles pour le public. Par conséquent, le besoin d’im-
pliquer le public sur des enjeux touchant ces autres
technologies ne semblerait pas aussi pressant.

Par ailleurs, certains membres de la communauté
d’ETS demeurent sceptiques quant a la décision de
PACMTS d’impliquer le public. En effet, certains sug-
geérent que l'intégration des citoyens a des comités
d’experts s'apparente a une participation strictement
symbolique. Cette décision viserait & démontrer que
l’agence souscrit pleinement a I'idée d’impliquer le
public, sans toutefois mettre en place un mécanisme
qui permette une contribution significative du public.

D’autres soutiennent qu’il s'agit plutot d’une stratégie
de gestion des risques afin de faire contrepoids aux
pressions de I'industrie pharmaceutique. Puisque son
mandat couvre I’évaluation des médicaments, TACMTS
semble vulnérable aux pressions de I’industrie.
Drailleurs, en 1997, I'agence a été impliquée dans une
longue et cotiteuse bataille légale lorsque Bristol-Myers-
Squibb Canada a cherché a empécher la publication
d’un rapport sur les statines, une classe de médicaments
utilisés pour baisser la cholestérolémie®. Selon les termes
d’un informateur clé, les membres du public au sein des
comités consultatifs spécialisés de 'agence pourraient
servir a celle-ci de «boucliers humains ». Ainsi, la mobi-
lisation des représentants du public protégerait 'agence
contre de possibles attaques de I'industrie.

Le Secrétariat des services
consultatifs médicaux de I’Ontario

La seconde agence canadienne d’ETS a adopter une
approche formelle pour impliquer le public est le Secré-
tariat des services consultatifs médicaux (SSCM) de
I’Ontario. Créé en 2001, le SSCM est une division du
ministeére de la Santé et des Soins de longue durée. Son
mandat est de fournir au ministére et aux autres agences
du réseau de la santé des conseils stratégiques basés sur
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des données probantes en ce qui a trait a 'adoption et
a l'utilisation des technologies de la santé (exception
faite des médicaments et des systémes informatiques).

Le SSCM agit également a titre de secrétariat pour
le Comité consultatif ontarien des technologies de la
santé (CCOTS) créé en 2003. Le CCOTS est un comité
indépendant ayant pour mandat de formuler des
recommandations au ministére et aux professionnels
de la santé a propos de 'adoption et de la diffusion des
technologies de la santé. Le CCOTS rend des comptes
au sous-ministre adjoint du ministére de la Santé, qui
nomme les 12 membres du comité pour un mandat
renouvelable de deux ans. Le CCOTS est composé de
représentants du milieu hospitalier et des soins de
longue durée, de médecins, d’infirmiéres, d’écono-
mistes de la santé ainsi que d’experts en éthique et en
évaluation des technologies. Le SSCM fournit les éva-
luations fondées sur des données probantes pour sou-
tenir les délibérations des membres du CCOTS.

Jusqu’a tout récemment, les occasions d’impliquer
le public ont été plutdt limitées. Lagence a parfois
cherché a connaitre les points de vue des patients et
utilisateurs de services (essentiellement par sondages).
De plus, une fois les recommandations du CCOTS et
les analyses basées sur les données probantes trans-
mises au sous-ministre adjoint, elles sont accessibles
au public 60 jours plus tard sur le site Web du CCOTS.
Les membres du public ont alors 60 jours pour porter
en appel les recommandations s’ils croient que des
informations ont été ignorées ou mal interprétées. Un
tel mécanisme d’appel permet non seulement d’assurer
I’équité et imputabilité des recommandations prises
par le CCOTS, mais également de résoudre des conflits
ou d’éviter leur escalade.

Au cours des dernieres années, 'idée d’impliquer le
public dans les activités du SSCM et du CCOTS a pris
de Pampleur, particuliérement sous I'impulsion d’un
climat politique favorable a la participation publique
depuis I’élection du Parti libéral de I'Ontario en 2003.
Le Secrétariat du renouveau démocratique a d’ailleurs
été créé en 2003 afin de renforcer la participation
publique ainsi que la transparence et I'imputabilité des
décisions prises par le gouvernement ontarien. De plus,
une évaluation indépendante de leurs processus en 2005
semble avoir poussé le SSCM et le CCOTS a réfléchir

13. David Hailey, «Scientific harassment by pharmaceutical com-
panies: Time to stop», Canadian Medical Association Journal,
vol. 162, n° 2, 2000, p. 212-213.
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sur les besoins de mettre en place une stratégie « d’en-
gagement» du public*.

C’est en 2007 que 'agence a adopté une nouvelle
approche permettant au public de commenter le pro-
cessus d’évaluation a trois moments clés: (1) lorsquune
technologie a été soumise pour évaluation afin d’'obtenir
des informations préliminaires; (2) lorsqu'une techno-
logie est en cours d’évaluation par le SSCM et (3) lorsque
les recommandations préliminaires ont été formulées
par le CCOTS. Le public peut donc faire parvenir ses
commentaires par courrier, courriel ou télécopie. Lob-
jectif de cette nouvelle approche vise a sassurer que le
SSCM etle CCOTS tiennent compte du point de vue des
personnes affectées par une maladie ou une technologie
dans leurs analyses et recommandations. Reste a savoir
de quelle fagon les commentaires du public seront inté-
grés dans les rapports d’évaluation du SSCM et dans les
recommandations formulées par le CCOTS.

Perspectives d’avenir

Les expériences canadiennes en matiére d’implication
du public en ETS demeurent plutét modestes. Toutefois,
plusieurs indices nous laissent croire que les perspec-
tives d’avenir semblent favorables.

En 2007, la consultation pancanadienne ATlécoute ITI
a permis de définir les priorités de recherche liées aux
services et politiques de la santé au Canada. Parmi les
11 thémes prioritaires relevés, signalons la prise de
décision fondée sur les valeurs et la participation du
public, mais aussi le développement d’un cadre éthique
qui guide la prise de décision sur les technologies et les
médicaments émergents. Ces themes sont liés a des
préoccupations grandissantes en ce qui a trait au finan-
cement et a la viabilité du systéme de santé au Canada
ainsi quaux décisions complexes et souvent controver-
sées auxquelles font face les décideurs quant a I'inclu-
sion et a l'exclusion de certaines technologies du panier
de services assurés.

Un autre événement en Ontario laisse croire que les
perspectives d’avenir pour I'implication du public en
ETS sont favorables. En 2006, le gouvernement provin-
cial a adopté le Transparent Drug System for Patients
Act®. Cette loi permet & 25 Ontariens de participer au
Conseil des citoyens qui a été mis sur pied a 'automne
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2008 afin d’aviser le ministre des implications sociales
des politiques et priorités liées aux médicaments. Le
Citizens’ Council de National Institute for Clinical
Excellence (NICE) au Royaume-Uni a servi d’exemple
au gouvernement provincial afin de créer cette nouvelle
instance délibérative. La création de ce Conseil des
citoyens démontre I'engagement du gouvernement
ontarien a accroitre la transparence et 'imputabilité de
ses processus décisionnels.

Toutefois, I'idée d’impliquer le public en ETS fait
face a bien des obstacles. Elle souléeve de nombreuses
questions conceptuelles et pratiques: Qui est le
«public» ? Quel role devrait-il jouer ? Quand devrait-il
étre impliqué dans le processus d’ETS? De plus, I'idée
d’une telle implication demeure contestée au sein méme
dela communauté d’ETS, car certains sont réfractaires
a Pimplication de profanes dans un domaine si com-
plexe. D’autres s’inquietent des pressions que la parti-
cipation du grand public pourrait exercer sur les res-
sources humaines et financiéres des agences, qui doivent
répondre a des demandes croissantes et de plus en plus
pressantes des décideurs et responsables politiques.
Certains craignent également que la participation active
du public compromette la crédibilité scientifique et
I'indépendance des agences d’ETS.

Cela dit, il est permis de croire que les perspectives
d’avenir seront intimement liées a la capacité des
agences a évaluer lefficacité de leurs mécanismes par-
ticipatifs, ce que trés peu d’agences ont fait jusqu’a
présent. De telles évaluations permettront d’apprendre
de ces expériences, de déterminer si les objectifs ont été
atteints, de sassurer de l'utilisation adéquate des res-
sources institutionnelles et des fonds publics, mais aussi
de convaincre les sceptiques.

Frangois-Pierre Gauvin

14. Les Levin et al., «Establishing a comprehensive continuum from
an evidentiary base to policy development for health technologies:
The Ontario experience», International Journal of Technology Assess-
ment in Health Care, vol. 23, n° 3, 2007, p. 299-309.

15. Legislative Assembly of Ontario, Bill 102: An Act to amend the
Drug Interchangeability and Dispensing Fee Act and the Ontario
Drug Benefit Act, 2™ Session, 38" Legislature, 2006. En ligne:
www.ontla.on.ca
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Meeting of Minds: une expérience de délibération citoyenne
pour encadrer le développement des neurosciences

(Union européenne, 2004)

Lancée en 2004, 'initiative Meeting of Minds (« Sciences
du cerveau et société ») a été la premiére expérience de
délibération citoyenne menée a I’échelle européenne
sur le modele des 21 century town meetings'. Au total,
126 citoyens de 9 pays européens (Allemagne, Belgique,
Danemark, France, Grece, Hongrie, Italie, Pays-Bas et
Royaume-Uni) ont pu réfléchir et sexprimer sur les
orientations qui devraient encadrer la production d’un
savoir encore nouveau: les neurosciences. Celles-ci
regroupent toutes les sciences, humaines et physiques,
impliquées dans I’étude de 'anatomie et du fonction-
nement du systéme nerveux. Le perfectionnement des
techniques d’imagerie et de leur interprétation, de
méme que les possibilités grandissantes de controler,
par la médication, l'activité psychique des individus
pourraient avoir un impact déterminant sur nos vies
quotidiennes — a fortiori dans des sociétés occidentales
de plus en plus touchées par les maladies du cerveau
(Alzheimer, Parkinson, etc.). Les avancées des connais-
sances, en méme temps quelles promettent de meilleurs
soins dans le futur, mettent a jour les mécanismes qui
régissent notre pensée. Parce que le développement des
neurosciences souléve des questionnements éthiques
et moraux, il semble nécessaire de consulter non pas
seulement 'expert, mais aussi le citoyen.

Le projet Meeting of Minds n’a pas résulté d’'une
commande d’institutions étatiques ou supraétatiques,
mais d’une initiative privée: ’événement a été organisé
par un consortium de 12 universités, musées des
sciences, instituts d’évaluation et fondations dédiés a
la production et a la diffusion du savoir scientifique.
Toutes ces institutions possédaient déja une expertise
dans le domaine de la participation publique et ont
voulu devancer les besoins européens en matiere de
neurosciences en interrogeant des citoyens®. Leurs
efforts ont été coordonnés par la Fondation Roi Bau-
douin (Belgique), qui a bénéficié d’'un financement
accordé par la Commission européenne.
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Obijectifs

Ce projet s’inscrit dans la lignée des expériences précé-
dentes en matiére d’évaluation participative des tech-
nologies, notamment celles menées par le Conseil
danois pour la technologie, en se donnant pour objec-
tifs:1) «d’améliorer la prise en compte de la demande
sociale chez les experts, les différents acteurs et les
citoyens», 2) «de stimuler le débat public » sur les neu-
rosciences au niveau européen, 3) «de formuler des
recommandations a I'intention des politiques»*. Dans
le cas de Meeting of Minds, ce dernier volet occupe une
place particuliérement importante: les recommanda-
tions auxquelles doivent aboutir les participants sont
considérées comme l'objectif ultime du processus déli-
bératif, sanctionné par la production de rapports pré-
sentés aux acteurs concernés (experts scientifiques,
décideurs politiques et intervenants dans le champ de
I’éthique scientifique et de la santé).

Cette expérience délibérative se démarque comme
un projet pilote. Elle se distingue en premier lieu par
Iextréme nouveauté du théme quelle aborde. Les
neurosciences constituent un domaine ou sont utili-
sées des technologies de pointe; elles commencent a
peine a livrer des résultats scientifiques tangibles,
mais laissent d’ores et déja présager d’incroyables
développements. Autrement dit, le théme des neuro-

1. Lukensmeyer et al., Méthodes participatives, un guide pour l'uti-
lisateur, Fondation Roi Baudouin, 2007, p. 23.

2. Ces citoyens étaient issus des neuf pays représentés par le consor-
tium d’institutions: Allemagne (Musée allemand de I’hygiéne),
Belgique (Fondation Roi Baudouin, Université de Liége et Institut
flamand pour I’évaluation des choix scientifiques et technologiques),
Danemark (Conseil danois pour la technologie), France (Cité des
sciences et de I'industrie), Gréce (fondation Eugenides), Hongrie
(Université de Debrecen), Italie (fondation IDIS - Cité de la science),
Pays-Bas (Institut Rathenau) et Royaume-Uni (Université de
Westminster).

3. Extraits du rapport final de Meeting of Minds, disponible en
ligne: www.meetingmindseurope.org
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sciences n’a, dans le discours public — qu’il émane des
politiciens, des regroupements civils ou des médias —
pas encore fait I'objet d’un « cadrage» (issue framing).
Le sujet représente une sorte de terra incognita encore
vierge de toute polarisation des opinions, et il revient
aux citoyens de l’'analyser*. En termes d’affaires publi-
ques, il s'agit de faire émerger un ou des enjeux et de les
inscrire a Pordre du jour politique européen.

En deuxiéme lieu, dans le cas de Meeting of Minds,
la méthodologie elle-méme devient un objectif: a travers
le theme des neurosciences, le consortium a voulu
mettre en place un modele efficace de délibération par-
ticipative au niveau européen. Les organisateurs n'ont
cessé de rappeler a cet égard le défi particuliérement
retors qui consiste a faire dialoguer des citoyens dans
un contexte multilingue, un défi qui requiert une adap-
tation des procédures participatives traditionnelles.

Recrutement et représentativité

Le processus de recrutement des citoyens a été congu
de facon a assurer la représentativité du panel de déli-
bération et ce, tant au niveau national queuropéen. Un
travail important de sélection a été réalisé par les
équipes de projet nationales afin de limiter 'envergure
de la délibération a 14 citoyens par pays’.

Un échantillon national de 4 000 & 5 000 personnes
ad’abord été sélectionné de fagon aléatoire dans les pays
participants. Une invitation personnelle détaillant le
role et les responsabilités des panélistes a été envoyée a
chacun de ces participants potentiels. Il était clairement
souligné qu'aucune connaissance préalable sur les
neurosciences n’était nécessaire. Le courrier comportait
également un coupon, ou les participants devaient
préciser leur 4ge, leur sexe, leurs parcours personnel et
professionnel, ainsi que leur motivation a participer a
I’événement.

La seconde étape a consisté a sélectionner les mem-
bres du panel national de fagon a ce que les sexes, tran-
ches d’age et degrés de qualification des citoyens soient
également représentés. Lanalyse de la motivation des
citoyens a participer a permis de réduire encore la taille
de I’échantillon en sassurant de la diversité des raisons
invoquées par les citoyens, reflet de la diversité des points
de vue®. Quant au panel européen, il a été obtenu par le
regroupement des neuf délégations nationales.

Au total, 126 citoyens européens issus de neuf Etats
ont participé a linitiative. Le processus délibératif a
duré neuf mois, d’avril 2005 a janvier 2006. Sa mise en
place a nécessité plus d’un an de préparation.
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Calendrier des consultations

Les délibérations de Meeting of Minds ont fait l'objet de
trois rencontres nationales et de deux rencontres euro-
péennes des panels citoyens. Les rencontres nationales
et européennes se sont déroulées en alternance.

Les premiéres rencontres nationales de panel (avril-
mai 2005) visaient a aider les citoyens a se familiariser
avec les différents aspects de la délibération: le théme
des neurosciences, le déroulement technique du pro-
cessus et ses exigences, les autres membres du panel.
Les discussions ont pris pour support la brochure intro-
ductive préparée par les organisateurs, congue de fagon
a amener les citoyens a réagir: la documentation pré-
sentait une série de cas pratiques destinés a montrer
Iimpact des nouvelles connaissances sur la vie quoti-
dienne des citoyens, amenant les participants a réfléchir
a leur propre expérience. Au cours de cette étape pré-
paratoire, les citoyens ont notamment été formés a
participer a un dialogue multilingue et multiculturel
en prévision de la premiere Convention européenne des
citoyens, qui constituait ’étape suivante (3-5 juin 2005).
Les citoyens y ont poursuivi les débats menés a1’échelle
nationale et ont défini par consensus, au fil de I’élabo-
ration de questions communes sadressant a 'ensemble
des citoyens européens, les grands thémes a explorer
lors des futures délibérations. Ces questions ont servi
de guide de travail aux équipes nationales pendant les
mois suivants. En septembre, les différents panels ont
été réunis pour décider a quels intervenants (politiciens,
experts) ils feraient appel pour répondre a leurs ques-
tions au cours de la seconde phase de débat national
(oct.-nov. 2005), durant laquelle une grande place serait
accordée aux préoccupations nationales spécifiques.
Enfin, la seconde Convention européenne des citoyens
(20-23 janvier 2006) a permis au panel européen de
débattre des points d’accord et des différences entre les
rapports nationaux et de formuler des recommanda-
tions finales a l'attention des représentants européens.

4. Témoignage vidéo de Gerrit Rauws réalisé en 2006 par le Dana
Center. Disponible en ligne: www.danacentre.org.uk. Gerrit Rauws
était le directeur de la Fondation Roi Baudoin en 2006.

5. En Belgique, les communautés flamande et wallone ont présenté
chacune un panel indépendant composé de sept personnes.

6. La procédure est décrite dans la publication ECD Method Des-
cription de la Fondation Roi Baudouin (p. 18-19), qui propose un
modele de délibération a partir de 'expérience Meeting of Minds.
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Modes de délibération

Les organisateurs ont adapté le modele du 21* Century
Town Meeting au contexte multilingue particuliere-
ment exigeant de Meeting of Minds.

Une formule différente a été essayée pour chacune
des rencontres européennes. Lors de la premiere, les
citoyens ont été divisés en groupes de huit personnes
réunies autour d’une table; & chacune d’entre elles
étaient parlées trois a quatre langues, d’ou le recours a
au moins deux interprétes. Un rapporteur a été détaché
aupres de chaque groupe pour consigner les conver-
sations, puis les transmettre & un bureau central. Ce
dernier, aprés les avoir synthétisées et analysées, a
renvoyé a chaque table la méme liste de nouvelles ques-
tions a débattre pour faire avancer les discussions. Le
vote a aussi été utilisé pour déterminer les priorités et
établir la liste des themes de travail.

Le dispositif d’'animation de la seconde convention
sest appuyé sur le modele du «carrousel . Les parti-
cipants ont été divisés en trois groupes répartis dans
trois salles différentes. Chacun des groupes a ensuite
été réparti autour de neuf tables: huit tables unilingues
de cinq citoyens et une table centrale multilingue
accueillant un représentant de chaque table unilingue.
Trois modes de délibération ont été adoptés: d’abord,
des discussions autour des tables unilingues puis, dans
un deuxiéme temps, des débats plus poussés autour de
la table centrale multilingue. Enfin, le « café européen »,
ouvert a tous les participants, a constitué un espace de
discussion pléniére, ot, informellement, les citoyens
ont pu commenter les différents points de vue exprimés.
Le processus s’est clos par la rédaction, par des rédac-
teurs professionnels et des citoyens, d’un rapport final
en anglais, traduit dans les huit autres langues.

Les TIC et leur impact
sur la participation citoyenne

Les technologies de I'information et de la communi-
cation (TIC) ont été utilisées a trois fins différentes: pour
accélérer le long processus visant a établir un consensus
entre les citoyens, pour rapprocher les citoyens partici-
pants et pour assurer la transparence du processus.

Au premier chef, le recours aux TIC a facilité le
processus trés complexe de délibération mis en ceuvre.
Lors de la premiere convention européenne, les rap-
ports de chaque table ont ainsi été envoyés électroni-
quement au bureau central, ce qui a permis une collecte
et une analyse rapides des discussions en cours et d’en-
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chainer immédiatement avec un second tour de débats.
Les citoyens ont également voté, grace a des claviers
électroniques, sur la hiérarchisation des enjeux liés aux
neurosciences. De plus, un réseau extranet, réservé aux
organisateurs et aux citoyens participants, a permis de
rendre disponible en tout temps 'ensemble des infor-
mations nécessaires au bon déroulement du processus
(calendriers, documents communs, etc.).

Les organisateurs ont aussi recouru aux nouveaux
outils de messagerie et de réseautage électroniques pour
permettre une meilleure collaboration des citoyens au
sein des panels nationaux. Ceux qui le souhaitaient ont
formé un groupe Yahoo!, qui leur a ouvert plusieurs
possibilités d’échange et de mise en commun: envoi de
courrier électronique et de documents, messagerie
instantanée (chat) et création d’une bibliothéque com-
mune pour leurs documents, références et réflexions.

La transparence globale du processus, enfin, a été
assurée par le recours, a ’'interne, au réseau extranet et,
a lexterne, par un site Web® européen consacré au
projet, consultable dans toutes les langues concernées.
Ce site a bien stir participé a la diffusion des résultats
aupres de tous les publics visés: décideurs, médias,
parties prenantes et grand public. Tous les documents
produits sont encore accessibles en ligne.

Des participants satisfaits, mais...

Robert Smith et Sue Burne, deux citoyens britanniques
participant a I'expérience et dont le témoignage a été
recueilli® a I'issue de Meeting of Minds, soulignent le
sentiment d’unité et de travail d’équipe qu’ils ont
ressenti au cours de lexpérience. Ils ont constaté rapi-
dement qu'en dépit de certaines différences liées aux
contextes nationaux spécifiques (état du systeme de
santé, etc.), il y avait de nombreuses similarités dans la
facon dont les participants appréhendaient I'impact des
neurosciences sur leur vie quotidienne. Robert Smith
décrit bien I’évolution de ses sentiments au fil du pro-
cessus de consultation: la peur d’étre «laissé de coté»,
de ne pas voir ses opinions reflétées dans les orienta-
tions communes ou de ne pas parvenir a se désancrer
de ses préjugés a cédé sa place a la confiance dans la
réalisation collective. Selon Sue Burne, ces craintes
étaient précédées, en amont, par la méfiance initiale

7. Lukensmeyer et al., op. cit., p. 26.

8. www.meetingmindseurope.org

9. Ces témoignages sont disponibles en vidéo sur le site Web du Dana
Center, musée des sciences britannique.
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vis-a-vis de l'authenticité de I'invitation: étre invitée a
avoir une influence au niveau international sonnait
comme une mauvaise blague! Sue explique aussi le role
essentiel qu'a joué, dans leur panel, le réseautage par le
groupe Yahoo!. Pour avancer le plus rapidement pos-
sible dans leur réflexion commune, les membres du
panel britannique ont partagé leurs trouvailles, mais
ont aussi échangé des photos personnelles, ce qui leur
a permis d’établir un lien interpersonnel fort.

Ce lien a permis aux participants de s'accommoder
des contraintes du processus délibératif, ressenties
comme lourdes et fatigantes. Outre I’inconfort de
devoir dialoguer avec des personnes inconnues et
étrangeres, ils ont dti fournir un gros effort de réflexion
et de rédaction dans un temps tres limité. Selon Sue, la
formule du rapport écrit n’était pas nécessairement le
moyen idéal pour tirer le meilleur parti de la réflexion
de groupe, mais a présenté I'avantage de limiter les
dérives hors sujet — que les participants ont réservées
pour leurs discussions personnelles. Les citoyens se sont
également beaucoup impliqués en se renseignant autant
que possible sur les neurosciences. Sue cite les livres, les
journaux, 'Internet et les programmes télévisés comme
sources d’information.

Enfin, pour ce qui est de la portée et des résultats du
processus, les deux participants croyaient fermement
en 'importance des enjeux défendus. En particulier, ils
ont souligné I'un comme l'autre lexistence d’une
demande, chez les citoyens, en vue d’augmenter le
financement de la recherche fondamentale et d’explorer
des avenues de recherche moins porteuses de bénéfices
immédiats. Comme le résume Robert, la portée de
Meeting of Minds n’était pas de trouver de nouvelles
idées, mais d’identifier des priorités.

Un faible impact sur les orientations
et les politiques publiques

Larédaction de recommandations destinées a influencer
les politiques publiques nationales et européennes était
au cceur de l'initiative Meeting of Minds. Les citoyens
ont formulé 37 recommandations a l’attention des
hautes instances européennes. Ils ont proposé notam-
ment: le refus que les techniques d’imagerie cérébrale
soient utilisées a des fins de sécurité intérieure des
Etats; le refus d’une surmédicalisation de la société; le
besoin de redéfinir la «normalité » et '«anormalité » et
de respecter la dignité des patients; 'adaptation des
techniques d’apprentissage scolaire aux nouvelles
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connaissances sur le cerveau ou encore la nécessité
d’instaurer un comité d’éthique européen; la nécessité
de poursuivre les recherches fondamentales. Les résul-
tats du rapport final ont été présentés dans le cadre de
la consultation européenne sur le livre vert Améliorer
la santé mentale de la population.

Malgré ce travail de définition des enjeux et son
application possible dans de nombreux domaines de
gouvernance, 'impact politique de I'exercice s’avére
ténu. D’abord, rappelons-le, la délibération n’a pas été
menée a U'initiative et dans le cadre des institutions
européennes, aucun effet d'urgence n’a donc catalysé
ces recommandations pour les traduire en actions.

Qui plus est, le manque de coordination entre les
paliers européen et nationaux aboutit au fait que les
gouvernements nationaux ont tendance a se désinté-
resser de pistes de réflexion européennes qu’ils n'ont ni
demandées ni financées. La Fondation Roi Baudouin
en a conclu a la nécessité d’adopter une approche de
représentation des intéréts (lobbying) pour accroitre la
diffusion des recommandations des citoyens euro-
péens™. Depuis 2007, un comité de suivi a été mis en
place a cet effet. Les conclusions des citoyens ont notam-
ment été soumises a des panels de parties prenantes du
milieu de la science, de I’éthique et de la santé, sont
présentées lors de conférences et font l'objet d’un bul-
letin d’information disponible en ligne. Les TIC jouent
un role important dans cette diffusion des idées, comme
l’a illustré la discussion anonyme en ligne de scientifi-
ques et de spécialistes de I’éthique européens organisée
le 26 septembre 2006. Les experts réunis lors de cet
événement virtuel ont notamment convenu de la néces-
sité de réfléchir a la question de la normalité et de placer
le patient au coeur des préoccupations.

Une visibilité mitigée

Les travaux du panel de délibération ont été relayés
aupres de la population par quelques articles de presse
dans les grands médias nationaux. La revue de presse
non exhaustive présente sur le site Web de 'initiative
(qui reste son principal outil de communication)
dénombre 22 éléments médias depuis janvier 2006.
Rappelons l'existence d’un bulletin d’information
diffusé réguliérement pour décrire I'impact de la
délibération.

% % %

10. Lukensmeyer et al., p. 46.
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La Fondation Roi Baudouin, qui a coordonné la plani-
fication et la réalisation de Meeting of Minds, a analysé
elle-méme les limites procédurales de I'expérience. La
confiance des citoyens dans le processus et sa trans-
parence a été mise a mal a plusieurs reprises pendant
la premiere convention européenne et ce, en raison de
procédures de vote trop complexes. Le vote avait été
jugé dans un premier temps préférable a la délibération
orale a cause des difficultés de compréhension en
contexte multilingue. Toutefois, il a été observé que le
vote ne résolvait en rien les problémes de commu-
nication et qu’il était souhaitable d’opter pour les pro-
cédures les plus simples. Comme les deux citoyens cités
précédemment, les organisateurs ont observé que les
outils formels de la délibération (vote, rapports) ont
nui a la richesse du débat. Le vote en particulier a
entrainé des comportements stratégiques de la part
des citoyens.

En amont, on peut aussi se questionner sur l'effecti-
vité de la représentativité invoquée par les organisa-
teurs. En effet, les statistiques données par le rapport
de la premiére convention européenne mettent en relief
la moindre représentation des 18-24 ans (8 %) et des 65
ans et plus (5%) comparativement aux autres classes
d’age (dans des proportions de 15% a 27 %). Aucun
renseignement n’a été diffusé sur le bagage culturel des
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participants, mais le t¢émoignage des citoyens britanni-
ques qui sexprimaient dans une langue relativement
soutenue laisse penser que la délibération n’était pas
nécessairement ouverte au citoyen ordinaire — d’autant
plus que ’anglais était la langue officielle.

Malgré ces limites, auxquelles il faut ajouter la fai-
blesse de 'impact des recommandations finales sur les
politiques publiques, 'expérience a incontestablement
promu, sinon le point de vue des citoyens sur I'utilisa-
tion des neurosciences, au moins une vision neuve de
la démocratie — notamment en matiere de sciences. La
Fondation Roi Baudouin note avec optimisme qu’il est
possible d’enseigner les bases du dialogue interculturel
aux citoyens. Les citoyens, quant a eux, ont été surpris
de leur capacité a s’informer et & travailler ensemble.
Les scientifiques, bien qu’ils aient de la difficulté a
dépasser leurs certitudes d’«experts», ont reconnu la
nécessité d’étre en interaction avec la société civile. Un
citoyen observateur est ainsi reparti de la délibération
avec I'idée quun Meeting of Minds devrait étre tenu
pour définir ce que doit étre la démocratie. Enfin l'ex-
périence - et ce n’est pas la sa moindre contribution —
aura permis de formaliser un modeéle de délibération a
I’échelle européenne.

Marion Cassen
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Les biobanques et la participation citoyenne:
les consultations de la UK Biobank

(Royaume-Uni, 2000-2003)

En matiere de recherche génétique, ’heure semble étre
a la multiplication de gigantesques bases de données
personnelles et biologiques qui permettent aux cher-
cheurs d’étudier les variations génétiques a partir de
populations entiéres. Ces biobanques de grande enver-
gure, qui existent déja a I'échelle nationale dans les
Etats nordiques d’Islande, d’Estonie, de Lettonie et de
Suede ainsi quau Royaume-Uni, a Singapour et au
Japon, devraient prochainement avoir des cousines au
Québec et, vraisemblablement, aux Etats-Unis, ou elles
existent déja a I’échelle locale.

Les enjeux

Larrivée des biobanques dans le monde de la recherche
génétique suscite de nombreux questionnements. Les
préoccupations sont d’autant plus vives que les bioban-
ques d’envergure nationale ou régionale requiérent des
investissements publics majeurs ainsi que la mise sur
pied de systémes d’information trés sécurisés afin
d’assurer la protection des données personnelles. Or,
pour rentabiliser ces cofits collectifs, les biobanques
doivent étre efficaces et permettre des avancées signi-
ficatives dans la connaissance des maladies courantes.
Et, pour ce faire, il est crucial quelles convainquent
suffisamment de citoyens de devenir donneurs.
Jusqu’a récemment, la recherche génétique se don-
nait la difficile tache d’identifier des variations chro-
mosomiques entre individus, en lien avec une maladie
précise. Lambition des nouvelles recherches en géné-
tique humaine, fondées sur les données stockées dans
les biobanques, est plus grande encore: étudier com-
ment les interactions entre 'environnement, I’hygiéne
de vie des personnes et leur bagage génétique favorisent
l'expression de pathologies telles que les cancers ou les
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affections neurologiques. Le recours aux biobanques
nationales pourrait transformer de fagon radicale les
méthodes de recherche scientifique, les systemes de
santé et la nature de la participation des citoyens don-
neurs. Selon les promoteurs des biobanques, celles-ci
devraient donner lieu a une nouvelle approche théra-
peutique, fondée sur la prévention et I’évaluation indi-
viduelle des risques de tomber malade. « A chaque
patient sa pilule!»: sagit-il du mot d’ordre de la méde-
cine personnalisée du xx1° siecle'? Quel en serait le cotit
pour la société et pour le systéme de santé?

Les biobanques mettent aussi en jeu des types par-
ticuliers d’information: I'information génétique — que
les généticiens eux-mémes nous ont habitués a penser
comme le lieu du secret de la vie, de ce que I'individu a
de plus intime — et 'information personnelle médicale
- qui reléve de la vie privée. Les biobanques marquent
l'avénement de la collecte prospective de données, cest-
a-dire que la totalité de leurs usages ne sont pas encore
déterminés ou méme envisagés par les chercheurs au
moment ol le donneur donne son consentement. La
constitution de ces biobanques implique la contribution
de dizaines, voire de centaines de milliers de parti-
cipants sur une longue période de temps et une myriade
de renseignements personnels sur chaque donneur/
informateur: sa séquence génétique, ses antécédents

1. Lesrépercussions sur les politiques de santé publique sont énormes.
Dr Ian Gibson, parlant au nom du Comité science et technologie de
la Chambre des communes britannique en juillet 2002, expliquait
ainsi que la surévaluation de I'explication génétique dans le déclen-
chement des maladies conduirait a une approche individualisée de
la santé — avec les cotits quentrainent les tests génétiques — la o1 de
simples améliorations de I’hygiéne de vie suffiraient peut-étre a
améliorer la santé de la majorité de la population. House of Com-
mons, Hansard Debates, 2002. En ligne: www.publications.parlia-
ment.uk
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médicaux, ses habitudes de vie. La protection des don-
nées personnelles et leurs usages potentiellement dis-
criminatoires, notamment de la part des assureurs, sont
ainsi des enjeux essentiels. La vente exclusive des don-
nées nationales par le gouvernement islandais a la
compagnie DeCode a ouvert les yeux du public inter-
national sur les risques de monopole sur cette informa-
tion précieuse. Le devenir de la notion de consentement
informé, qui fait partie de tout protocole de recherche
impliquant les étres humains, est lui aussi central,
puisque les objectifs de recherche ne sont pas encore
connus.

Les préoccupations éthiques sont grandes. Or, les
outils réglementaires en place dans les Etats sont rela-
tivement faibles pour garantir les dérapages. A ce jour,
seulement quatre pays ont mis en place une législation
spécifique pour encadrer la collecte, le stockage et
l'usage des échantillons biologiques humains: I’Estonie,
la Norvege, le Royaume-Uni et I'Islande. Ailleurs, la
réglementation se limite généralement & une loi natio-
nale générique sur la protection des informations per-
sonnelles et aux codes de bonne conduite plutdt vagues
émis par les comités d’éthique de la recherche.

Les expériences délibératives sur le théme des bio-
banques ne sont pas légion, mais leurs enseignements
sont grands quant a ce qui fait la qualité éthique du
débat public. La consultation menée au Royaume-Uni
par la UK Biobank, qui sera développée dans les pages
suivantes, montre comment une utilisation abusive du
terme «éthique» peut nuire au processus de réflexion,
fondamental, sur le bien public.

Contexte

Le projet de la UK Biobank, initialement intitulé « UK
Population Biomedical Collection », est né en 1999 de
la proposition faite par la compagnie pharmaceutique
SmithKline Beecham au Comité science et technologie
de la Chambre des lords. L'idée est de contribuer a
l’avancée de la recherche en matiere de santé au
Royaume-Uni en croisant les données génétiques col-
lectées avec les dossiers médicaux d’une partie de la
population, sur la base d’un partenariat public-privé.
Le projet recoit un aval rapide du gouvernement, qui
exprimait dés 1998 la volonté de développer des banques
de données génétiques de grande envergure - dans
I’idée de mettre en place un jour une biobanque reliée
al'ensemble du systeme de santé (NHS). Il est endossé
par trois acteurs majeurs au Royaume-Uni: le Depart-
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ment of Health (gouvernement britannique), le UK
Medical Research Council (MRC, qui fonctionne sur
des fonds publics) et le Wellcome Charity Trust (orga-
nisme indépendant).

En 2000, les acteurs saccordent sur la nature des
données collectées, et le MRC regoit les premiers fonds
publics alloués a la biobanque et ce, avant méme que
son protocole scientifique ait été mis au point: les
sommes investies doivent servir a inciter 500 000
citoyens britanniques 4gés de 45 a 69 ans a donner acces
aux chercheurs a leur information médicale et a leurs
données génétiques ainsi qu'a des renseignements
concernant leur hygiéne de vie. Le projet de biobanque
est présenté comme un outil collaboratif pour scienti-
fiques (« collaborative design* »), et non comme un outil
copossédé par les citoyens.

La UK Biobank s’engage alors dans un long processus
de réflexion scientifique, technique, communica-
tionnelle et éthique avant de lancer, en 2006, la premiére
campagne quinquennale de recrutement. De fagon
sommaire, les grandes étapes préparatoires se décom-
posent comme suit: la mise au point du protocole scien-
tifique final (2000-2002); la sélection des institutions de
santé participantes (2002-2003); I’élaboration d’un
«cadre d’éthique et de gouvernance» de la biobanque
(2003-2004)?; et la réalisation d’études pilotes (2005).

En novembre 1999, le Comité science et techno-
logie de la Chambre des lords* exige quun débat public
soit organisé pour aborder les enjeux suivants: la
justification d’une biobanque en termes de politique
publique de santé; la protection des individus a tra-
vers 'anonymisation des données et le consente-
ment des participants; le brevetage commercial. Les
promoteurs de la UK Biobank ont répondu a cette
demande’® par une longue série d’événements a vocation

2. Virginia Barbour, « UK Biobank: A project in search of a pro-
tocol? », The Lancet, vol. 361, 2003, p. 1734-1738.

3. Ce protocole doit répondre a toutes les préoccupations éthiques
liées a la gouvernance de la biobanque: il prévoit notamment les
dispositions relatives au consentement des participants, a l'accés aux
échantillons et aux données collectés, au retrait des participants et
ala transparence de I'institution.

4. Science and Technology Committee/House of Lords, Meeting
with Health and Science Ministers, 2™ Report Session 1999-2000, HL
Paper 11. En ligne: www.publications.parliament.uk (voir paragra-
phes 13, 14 et 20 de I’introduction sur les banques de données
génétiques).

5. Parmi les acteurs publics, la Human Genetics Commission,
organe consultatif du gouvernement sur les enjeux éthiques et sociaux
de la recherche génétique, a également lancé un vaste processus de
consultation (novembre 2000-mars 2001).
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consultative qui ont accompagné le développement du
protocole scientifique et de la gouvernance de la
biobanque.

Lensemble du processus consultatif a duré de 2000
a 2003. Le dernier rapport a été publié en mai 2004.
Plusieurs segments de la société britannique ont été
impliqués selon des formules différentes, présentées
dans le tableau chronologique

Le recrutement et ses biais

Parmi les citoyens interrogés, seule la tranche d’4ge des
45-69 ans — le public cible de la UK Biobank — a été
consultée tout au long du processus de réflexion. Ces
citoyens ont participé a formuler les enjeux en matiére
d’éthique et de gestion (janvier 2002) et les balises du
«cadre d’éthique et de gouvernance» de I’institution
(juin 2003 et aolt 2003). Le grand public®, tous ages
confondus, n’a été interrogé de fagon significative’ qu’a
loccasion de la premiére enquéte de mars 2000, ol 16
groupes de discussion ont été réunis pour discuter des
perceptions générales de la recherche génétique et des
biobanques.

Ce biais de sélection ne fait 'objet d’aucune justifi-
cation méthodologique dans les rapports de consulta-
tion produits par le Wellcome Trust et le MRC ou méme
par les instituts de sondage spécialisés Cragg Ross
Dawson, Opinion Leader Research et People Science
and Policy Ltd, mandatés pour organiser certains évé-
nements. Les modalités de recrutement ne sont pas non
plus abordées®.

Les modes de consultation:
une méthodologie lacunaire

Le premier exercice consultatif de la UK Biobank ouvert
aux citoyens s’est déroulé sous la forme de groupes de
discussion. Les participants devaient échanger leurs
impressions sur la recherche médicale et génétique. Ils
devaient également s’interroger sur leurs motivations
a devenir donneurs et sur leurs appréhensions quant
aux différents aspects de la participation a la biobanque
(appel a participation, questionnaire sur I’état de santé,
protection des données personnelles, usage des échan-
tillons, etc.).

Les trois réunions délibératives qui ont suivi ne se
sont appuyées sur aucun protocole méthodologique
explicite. Moyennant des variations de forme, elles ont
suivi un schéma semblable: une série de présentations
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informatives, suivies de discussions entre les partici-
pants, qui ont pu formuler leurs commentaires. En
janvier 2002, plusieurs méthodes d’animation ont été
employées pour stimuler le dialogue sur la «confiance
publique » & la suite d’une premiére session informative:
des jeux de réle pour mettre en scéne les réponses pos-
sibles aux critiques de la biobanque et des discussions
en groupe afin d’élaborer des solutions pour répondre
aux inquiétudes soulevées et définir les régles de base
de fonctionnement de l'organe de supervision de la
biobanque.

En mai 2003, la rencontre a pris la forme d’un atelier
de travail «multi-acteur»: les citoyens étaient réunis
avec les autres parties prenantes de la biobanque dans
le but de contribuer a I’élaboration du cadre d’éthique
et de gouvernance de 'institution. Avant ce week-end
de travail, aucune information préalable sur 'institu-
tion ne leur avait été fournie. Le premier jour, les par-
ticipants ont d’abord assisté en assemblée pléniére aux
exposés des promoteurs de la biobanque, auxquels ils
ont pu poser des questions; ils ont ensuite travaillé en
groupes avant de partager leurs conclusions®.

Le déroulement de la consultation a encore été
modifié a I'occasion des rencontres de mai-juin 2003.
Les 64 citoyens consultés (déja informés) se sont eux
aussi penchés sur le cadre d’éthique et de gouvernance
de la biobanque, mais cette fois au cours de deux séances
de deux heures.

Les rapports de consultation issus des rencontres des
citoyens de janvier 2002 et mai-juin 2003 font état de
recommandations des participants sans que 'on sache
comment ces derniéres ont été élaborées® en I'absence
de guide méthodologique qui balise les échanges
et les oriente vers la formulation constructive de
propositions.

6. Désigné comme «le public en dehors du groupe d’age cible».
Opinion Leader Research, Summary of the UK Biobank Consultation
on the Ethics & Governance Framework, aotit 2003, p. 8.

7. Des membres du grand public ont aussi participé a I’atelier d’aotit
2003, mais ils étaient seulement 10 citoyens «ordinaires» pour 20
membres du groupe cible 45-69 ans.

8. Pour la critique de I'absence de justification méthodologique,
voir Alan Petersen, «Biobanks’ “engagements” Engendering trust
or engineering consent? », Genomics, Society and Policy, vol. 3,n° 1,
2007, P. 31-43.

9. Le premier jour de 'atelier, chaque groupe d’acteurs a travaillé
isolément; le deuxieme jour, les groupes étaient mixtes. Tous les
groupes ont travaillé sur les mémes questions.

10. Sont-elles le fruit des syntheéses réalisées par les rapporteurs?
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Date

Mars-avril 2000

Octobre 2000

Janvier 2002

Avril 2002

Avril 2003

Mai 2003

Mai-juin 2003

Septembre-octobre 2003
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Chronologie du processus consultatif

Théme|objet

Perceptions du public:
la collecte d’échantillons
biologiques humains

Recrutement des patients

Confiance publique:
enjeux «éthiques et
managériaux»

Enjeux éthiques

Protocoles,
acceés aux données

Projet du Ethical and
Governance Framework

Projet du Ethical and
Governance Framework de
I’Interim Advisory Group
(IAG)

Premiére version du Ethical
and Governance Framework

Méthode(s)[processus

a) Groupes de discussion

b) Entrevues face a face

Groupes de discussion

1 séance d’information
(1 h 30) suivie d’1 séance de
discussion (4 h)

Libre discussion en groupe de
travail surun enjeu;
discussion collective sur

la gouvernance

Présentations, suivies de
questions et réponses

a) «Atelier» de 2 jours:
groupes de travail

b) Questionnaires postaux

) Entrevues face aface

2 séances de 2 heures:
présentation, suivie de
discussions

Appel a commentaires par la
poste et sur le site Internet:
format libre ou questionnaire

46

Participants impliqués

a) 16 groupes de
discussion: grand public, tous
ages

b) Parties prenantes
«médicales»: malades,
handicapés, membres de la
profession médicale

26 professionnels de la santé,
essentiellement des
médecins généralistes

3 groupes de 20 citoyens dgés
de 45369 ans

60 représentants de secteurs
divers: experts (chercheurs
en éthique, en sciences
sociales, en biomédecine) et
parties prenantes (corps
médical, patients, société
civile)

Représentants
du secteur industriel

a) * |1:30citoyens,
dontles 2/3 dans la tranche
d’age 45-69 ans;

9 praticiens

* |2: 14 parties prenantes

b) Parties prenantes:
121 questionnaires envoyés
(25 réponses)

c) 4 décideurs politiques

64 citoyens dgés
de45369ans

Parties prenantes:
100 contactées
(29 réponses)
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L’évaluation de ces activités de consultation con-
firme que les lacunes méthodologiques ont nui a la
qualité du processus. La biobanque a diffusé de I'infor-
mation, mais n’a pas réussi a engager un véritable dia-
logue avec les citoyens. Ainsi, les participants a I’atelier
de mai 2003 (des citoyens et des parties prenantes) ont
apprécié le processus mis en ceuvre pour son caracteére
«intéressant» et «informatif*». Une telle évaluation
laisse penser que la diffusion d’informations par les
promoteurs a occupé un rdle de premier plan dans la
dynamique consultative.

Du point de vue du Comité science et technologie
de la Chambre des communes, qui s’est intéressé a la
UK Biobank dans le cadre de sa revue du travail du
MRC en mars 2003, les exercices de consultation ont
été jugés insuffisants tant par leur envergure et leur
visibilité que par leur impact. Malgré les déclarations
d’intention des promoteurs de la biobanque, le comité
parlementaire n’a noté aucune trace de la prise en
compte des résultats des consultations dans les docu-
ments produits par U'institution, ni d’infléchissement
dans ses orientations stratégiques. On peut par exemple
observer que la recommandation d’inclure des citoyens
ordinaires (lay members) dans le panel de supervision
de la biobanque® est restée lettre morte dans les diffé-
rentes moutures du cadre éthique et de gouvernance
(2003-2007). Et le comité de la Chambre des communes
de conclure:

Nous craignons que la viabilité a long terme du projet ne
soit compromise si les bailleurs de fonds de la biobanque
ne se résolvent pas a adopter une approche plus ouverte,
et aimpliquer non seulement les participants et les parties
prenantes du projet, mais aussi le grand public.

Lexpérience de la biobanque britannique est riche
d’enseignements. Elle met en évidence deux mésusages
possibles de la consultation: le choix d’un protocole
inadapté peut biaiser les résultats obtenus, tandis que
I’absence de protocole délibératif préétabli lese d’entrée
de jeu la construction de propositions par les partici-
pants. Deux moments du processus de consultation
nous offrent une fenétre privilégiée sur les présupposés
qui animent la UK Biobank et leurs conséquences sur
le débat public: le déroulement des groupes de discus-
sion en 2000 et les débats sur le cadre éthique et de
gouvernance en 2002-2003.
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Les groupes de discussion:
un outil de dépolitisation

Le groupe de discussion est le seul modele canonique
de délibération employé par la biobanque. Il semble
pourtant utilisé a contre-emploi dans la mesure ot,
dans ce cas précis, il a visé non pas a faire émerger des
opinions, mais a dépolitiser le débat sur les biobanques.
La fagon dont cette méthode a été utilisée conduit en
effet a confondre deux postures trés différentes de
participation’: d’un coté, celle du participant/donneur
potentiel a la biobanque dont on explore les réactions
(comment réagirait-il? en parlerait-il a sa famille?, etc.)
et, de l'autre, celle du citoyen amené a participer a un
choix collectif et rationnel en matiére de santé publique.
Le choix du groupe de discussion releve ici davantage
d’une stratégie de communication - optimiser la dif-
fusion de I'information — que de consultation — qui,
elle, doit avoir une finalité politique et éthique.
Conformément au déroulement habituel du groupe
de discussion, les questions posées aux participants ont
exploré le registre des impressions: « Comment imagi-
nent-ils que... ?», « Comment se sentiraient-ils si*°... ?».
Or, dans ce cas, la méthode est détournée et prise pour
ce quelle n’est pas: un jeu de questions-réponses
fondé sur l'attente de la réponse «correcte». Le guide
d’entretien est en effet ponctué de question fermées
orientées en faveur de la biobanque: «[Les partici-
pants] sont-ils au courant que la recherche peut étre
utilisée pour combattre les maladies et développer de
meilleurs traitements ? », « Comprennent-ils pourquoi
les renseignements médicaux seront d’'une importance

11. Opinion Leader Research, op. cit., p. 22.

12. Science and Technology Committee/House of Commons,
The work of the Medical Research Council, 3 Report Session
2002-2003, “UK Biobank — Consultation”, paragraphes 61-63.
En ligne: www.publications.parliament.uk

13. People Science & Policy Ltd, UK Biobank Consultation on
the Ethical and Governance Framework, Report prepared for
the Wellcome Trust and the Medical Research Council, juin
2003, P.36.

14. Science and Technology Committee/House of Commons,
op. cit., paragraphe 63. Traduction libre de I'anglais.

15. Clest la critique la plus fréquente dans la littérature consa-
crée au cas de la UK Biobank. Voir en particulier Richard
Tutton, « Constructing participation in genetic databases:
Citizenship, governance, and ambivalence », Science, Tech-
nology, & Human Values, vol. 32, n° 2, 2007, p. 172-195.

16. Cragg Ross Dawson, Qualitative research to explore public
perceptions of human biological samples, rapport rédigé pour
le Wellcome Trust and the Medical Research Council, octobre
2000, p. 122-123.
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déterminante pour la valeur des échantillons7?» Iy a
la une incohérence qui consiste a placer les partici-
pants dans le registre de l'affect pour corriger leur
déficit de connaissances en se plagant du point de
vue du savoir. Défini a priori comme ignorant, le
citoyen peut, au mieux, sefforcer de deviner la bonne
réponse®. Ce présupposé d’un déficit d’information
chez les participants aboutit a les priver de leur parole
citoyenne®.

Le rapport final de I'expérience défait encore un peu
plus les contours de I'identité citoyenne en mélant la
figure du citoyen-participant potentiel et celle du
malade: les propos du grand public et des malades y
sont confondus, bien que ces deux catégories de répon-
dants aient été interrogés séparément, selon deux
méthodes trés différentes (respectivement, les groupes
de discussion et les entrevues individuelles). Le rapport
met de l'avant les propos des malades. Plus réceptifs aux
projets de recherche génétique du fait de leurs espoirs
de guérison, ils sont érigés en modeles de citoyens
informés. Le groupe de discussion constitue ainsi un
espace ou peuvent étre confondues et diluées les pos-
tures de prise de parole.

Les premiers groupes de discussion menés par la UK
Biobank ont donné le ton de la série d’initiatives de
consultation ultérieures autour de la biobanque. Durant
les sessions organisées en janvier 2002 avec des membres
du public - ou plutét des participants/donneurs poten-
tiels agés de 45 a 69 ans —, ces derniers sont rapidement
«rassurés» lorsqu’ils soulévent des craintes. En plus du
modérateur, on note la présence d’un représentant des
promoteurs au cours des discussions au sein de chaque
groupe. Au final, le processus donne I'impression que
les participants «ont été d’accord » avec ce quon leur a
expliqué et non quils « se sont mis d’accord ». Sur le plan
rhétorique, cette dépolitisation®® apparait dans les débats
sur le protocole éthique de juin 2003 ou le mode affir-
matif («will »: «ce sera»), associé aux volontés des pro-
moteurs, 'emporte sur le mode de I'interrogation morale
et citoyenne («should »: «cela devrait »).

Les débats sur le cadre éthique
et de gouvernance

A partir de 2002, les débats organisés par la UK Bio-
bank portaient explicitement sur les questionnements
éthiques, puisqu’il s’agissait d’élaborer le cadre de
gouvernance de l’institution: le consentement
(spécifique ou large), la possibilité pour les participants/
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donneurs de se retirer de la biobanque, I'implication
des compagnies commerciales, I'accés aux données, etc.
Toutefois, le caractére trés technique des débats a
condamné la discussion éthique a rester sans conclu-
sion, en 'absence d’experts (Iégaux, budgétaires, etc.).
Ainsi en va-t-il de la question du consentement (large
ou concernant chaque nouvelle utilisation des don-
nées?) qui reste encore une fois sans réponse lors de
Iatelier tenu @ Londres en avril 2002: «Il a été convenu
des le début que les détails relatifs au processus de
consentement étaient cruciaux pour le succes de I’étude.
Ce point avait déja fait I'objet d’'une consultation
publique, et il avait déja été décidé qu’il faudrait appro-
fondir le travail sur cette question®. »

Trois grandes critiques ont été émises par les cher-
cheurs en sciences sociales qui se sont penchés sur les
consultations menées par la UK Biobank. Premierement,
le fait d’avoir mis des thémes éthiques a l'ordre du jour
n'est pas en soi garant d’une dynamique citoyenne pro-
pice a l'expression des choix collectifs des participants.
Deuxiémement, débattre du détail technique, cest avoir
tacitement accepté les fondements du projet scientifique
et politique qui se situe en amont. Troisiemement, le fait
que des chercheurs en sciences sociales aient été associés
en tant que parties prenantes — et, partant, coauteurs des
documents produits® — les empéche de faire entendre
une voix critique. Ainsi I’éthique qui devient expertise
éthique tue le questionnement sur les valeurs et le bien
social. Léthique pour I’éthique, analyse Helen Wallace,

17. Ibid., p.121 et p. 124.

18. Le rapport final émet ainsi des jugements qualitatifs sur les
propos des répondants, comme en attestent les connotations tantot
péjoratives, tantot amélioratives utilisées pour cadrer les propos des
participants, selon qu’ils sont plus ou moins favorables aux activités
des biobanques: « La recherche génétique a fait 'objet d’un tas d’as-
sociations négatives malheureuses, basées parfois sur de la mésin-
formation ou des suppositions erronées. [...] A cet égard, la recherche
génétique a été considérée comme une activité absolument brillante:
elle a été présentée comme une science médicale a la fine pointe de
la technologie, réalisée par des individus d’une intelligence excep-
tionnelle.» Cragg Ross Dawson, op. cit., p.15.

19. Clest également la thése défendue par Alan Petersen, op. cit.
20. La forte controverse éthique dont a fait 'objet I'accés des com-
pagnies commerciales aux données de la biobanque illustre cette
édulcoration des propos des citoyens. Elle ne transparait plus dans
les recommandations, qui suggérent simplement I’application du
principe libéral de I'utilisateur-payeur.

21. Wellcome Charity Trust, The UK Biobank Ethics Consultation
Workshop, 25 April 2002, 2002, p. 4.

22. Klaus L. Hoeyer et Richard Tutton, « ‘Ethics was here: Studying
the language-games of ethics in the case of UK Biobank», Critical
Public Health, vol. 15, n° 4, 2005, p. 385-397.
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de l'association Gene Watch?, Cest aussi I’éthique coupée
de la gouvernance, puisque les propositions d’associer
les citoyens a la supervision de la biobanque n'ont pas
été prises en compte.

La représentante de ’association a souligné par
ailleurs les effets pervers du manque d’expertise scien-
tifique lié au projet de biobanque. Gene Watch a mis en
lumiére ’absence de consensus au sein de la commu-
nauté scientifique sur la validité de 'approche prospec-
tive des biobanques. Selon Helen Wallace, la question
du bien-fondé scientifique de la biobanque aurait da
étre le principal objet de délibération publique. La
séparation étanche entre expertise scientifique et exper-
tise éthique a empéché que la question des fondements
du projet - financé avant que son protocole n’ait vu le
jour, rappelons-le — n’émerge dans le débat public. Cette
conclusion est tres intéressante, dans la mesure ot 'on
attribue souvent I’échec des initiatives citoyennes a la
présence trop forte de expertise. Or, son absence n'est
pas meilleure.

La stratégie de la UK Biobank dénote un usage galvaudé
du terme «consultation », qui renvoie au simple fait de
réunir des citoyens sans engager de réelle réflexion
collective. Les enjeux financiers colossaux en jeu avec
les biobanques semblent limiter, en partant, l'ouverture
effective aux citoyens des consultations menées par
les gouvernements® et les banques de données
génétiques.

Certaines consultations menées ailleurs dans le
monde ont laissé aux citoyens 'option de refuser le
projet de biobanque envisagé et, parfois méme, d’en
ériger les principes de fonctionnement, qu’il s’agisse des
constructive conversations (« conversations construc-
tives») organisées en Nouvelle-Zélande, du protocole
inspiré de la conférence de consensus appliqué par les
chercheurs de ’équipe Face-to-Face en Colombie-
Britannique (Canada), 2 la Mayo Clinic aux Etats-Unis
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et en Australie, ou des fown hall meetings du Public
Policy Center dans cinq villes américaines (public
consultation project on genes). Une fois n'est pas cou-
tume, le point de vue différent des minorités autoch-
tones, qui envisagent la thérapie génique comme une
rupture avec Pordre de la nature, a été pris en compte
dans les expériences néo-zélandaise et de I’équipe Face-
to-Face. De fagon originale et efficace enfin, les pro-
cessus de délibération mis en ceuvre en Nouvelle-
Zélande et aux Etats-Unis avec le Public Policy Center
se sont appuyés sur les réseaux communautaires locaux
pour assurer 'expression des forces vives de la société
civile et optimiser, dans un cas, la diffusion des résultats
et, dans l'autre, le recrutement des participants. Les
groupes de discussion des «conversations construc-
tives» ont été formés a partir des réseaux locaux maoris
et non maoris (d’ott leur nom de «groupes de contact»),
tandis que le projet de consultation publique sur les
genes a été construit en s'appuyant sur les recomman-
dations de la société civile® et des coordinateurs

locaux.

Marion Cassen

23. Il existe de nombreux doutes méthodologiques quant a la pos-
sibilité d’obtenir des résultats fiables grace a la recherche en géné-
tique et ce, en raison de I’age des participants, des interactions des
genes, de la taille de I’échantillon ou de I'absence d’hypotheses de
recherche préalables. Voir Helen Wallace, « The development of UK
Biobank: Excluding scientific controversy from ethical debate»,
Critical Public Health, vol. 15, n° 4, 2005, p. 323-333.

24. Voir notamment I’impact trés faible de 'enquéte gouvernemen-
tale australienne sur «la protection des informations génétiques
humaines» (2001-2003). La démarche de prévention recommandée
par les citoyens vis-a-vis de la communication des informations
génétiques aux assureurs a été ignorée par les autorités; contraire-
ment a leurs demandes, 'organe créé pour conseiller le gouverne-
ment sur les questions de génétique n’est ni indépendant ni ouvert
ala participation des citoyens. En 2008, toutefois, une approche de
consultation plus novatrice et garante de résultats a été adoptée a
I’échelle nationale en Australie grace a I’équipe des chercheurs de
Face-to-Face.

25. Un «panel consultatif de citoyens» (citizens’ advisory panel) a
été mis en place dans chacune des cinq villes pour aider les cher-
cheurs a identifier les leaders communautaires 4 interroger.
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Nanoparticules, méga inquiétudes?

Les nanotechnologies sont issues de I’étude des parti-
cules de matiére a la plus petite échelle connue aujour-
d’hui. Dans ce monde de I'infiniment petit!, le monde
des atomes, les chercheurs ont découvert qu’il était
possible de modifier le comportement, et donc les pro-
priétés (conduction, isolation, etc.), de certaines molé-
cules. Cette découverte ouvre de vastes perspectives
aux activités de recherche et développement dans les
domaines industriel, médical ou environnemental.

On invente ainsi des vétements et des matériaux plus
résistants aux agressions environnementales, des fibres
qui ne retiennent pas les odeurs ou des médicaments
qui agissent de fagon ciblée. Les «nano-enthousiastes »
évoquent les solutions de long terme (filtrage, déconta-
mination des eaux et des sols, implantation de cellules
solaires®) qui pourraient mettre fin aux pénuries chro-
niques en énergie et en eau potable dans les pays en
développement.

Cependant, des voix s’élévent devant les nombreuses
incertitudes liées au développement des nanotechno-
logies. Quelle est leur toxicité pour I’environnement et
pour I’étre humain ? A ce jour, aucune étude ne permet
d’en faire une évaluation précise. Certaines études
scientifiques isolées — et peu rassurantes® — évoquent
différents risques sanitaires: la volatilité des nanopar-
ticules, leur fixation potentielle sur 'appareil respira-
toire ou dans les sols et I’incapacité a en assurer la
tracabilité. Selon les conclusions récentes de la
27° Commission royale d’enquéte sur la pollution envi-
ronnementale* au Royaume-Uni, le rythme extréme-
ment rapide du développement et de la commercialisa-
tion extensive des nanotechnologies pose un grave
probléme: on ne connait pas 'impact a long terme des
nanoparticules, et il n'existe pas encore d’outils régle-
mentaires pour encadrer leur utilisation. Lautre enjeu,
plus rarement évoqué, réside dans la convergence des
biotechnologies et des technologies de I'information.
Le développement de nanodispositifs (puces) qui ren-
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seignent, notamment, sur I’état de santé des individus,
ravive dans les représentations collectives la peur d’'une
société de surveillance.

De toutes les problématiques scientifiques abordées
dans cet ouvrage, ce sont sans doute les nanotechnolo-
gies qui ont fait 'objet du débat public le plus prolifique
au cours des derniéres années, tant par le nombre et la
diversité des initiatives citoyennes que par 'imbrication
des différentes échelles de consultation (locale, régio-
nale, nationale, européenne et internationale). Pour ne
pas répéter les manquements du débat public sur les
OGM, on a cherché de nouveaux et de meilleurs outils
pour faire entendre la voix des citoyens avant que les
forces du marché ne rendent fortuite toute tentative de
discussion.

Les universitaires, les instituts de recherche et les
acteurs de la société civile ont joué un role particulie-
rement actif dans ’élaboration de processus a la fois
innovants et indépendants de 'industrie. Cet effort s'est
concrétisé par des variantes sur plusieurs protocoles de
délibération classiques. Par exemple, a l'occasion du
Nano Jury UK, le jury de citoyens a donné lieu a une

1. Un nanomeétre équivaut & un milliardiéme de metre.

2. Une couche de peinture capable d’absorber la lumiére suffirait a
produire des quantités d’énergie impressionnantes sans engager le
coit des cellules photovoltaiques.

3. Des chercheurs ont déja mis en évidence le danger potentiel des
nanoparticules d’argent dans les textiles antibactériens. Ces parti-
cules peuvent migrer dans 'eau de lavage jusqu’aux sols, réduisant
leur capacité de décomposition des matiéres organiques.

4. Royal Commission on Environmental Pollution, Novel Materials
in Environment: The Case of Nanotechnology, novembre 2008. En
ligne: www.rcep.org.uk.

5. Le Nano Jury UK, qui s’est tenu d’avril a septembre 2005, est le
fruit d’une collaboration entre les universités de Cambridge (Nanos-
cience Center) et Newcastle (Politics, Ethics, and Life Sciences
Research Center — PEALS), Greenpeace UK et le journal The Guar-
dian. Les citoyens ont pu délibérer sur un sujet de leur choix, avant
d’élaborer des recommandations sur les nanotechnologies. Exemple
a retenir, les citoyens avaient le droit d’intervenir par des cartons
jaunes pour limiter I'usage du jargon par les experts.
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relation donnant-donnant entre organisateurs et
citoyens en les laissant influencer I'agenda délibératif,
tandis que PONG britannique Demos® a tenté d’atté-
nuer le clivage entre citoyens et experts en adoptant une
terminologie moins confrontante. Le café scientifique,
moins formel, sest aussi avéré populaire. Si les nano-
cafés de Madison, au Wisconsin, sont restés fidéles a
I’échange spontané entre citoyens et experts’, les cafés
du vivant mis en place par I’association francaise Viva-
gora ont visé, en plus, a faciliter la formulation de
recommandations. Le groupe de discussion a été associé
a latelier scénario par Demos® et dans les séminaires
de convergence du projet européen NanoBio-RAISE.
Dans les parties suivantes, nous présenterons deux
études de cas représentatives de la disparité des initia-
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tives mises en ceuvre: les séminaires de convergence
européens NanoBio-RAISE et les cycles de débats
Nanomonde et Nanoviv organisés par ’association

francaise Vivagora.

Marion Cassen

6. Demos a organisé son premier nanodialogue en janvier et février
2006 a Londres sous la forme d’un jury de citoyens rebaptisé people’s
inquiry.

7. Les nanocafés ont été lancés en 2005 et sont toujours actifs. Pour
information, la coalition de citoyens qui organise les cafés scienti-
fiques est elle-méme issue d’une conférence de citoyens tenue en
2005 par I’Université du Wisconsin.

8. Le quatrieme et dernier événement des nanodialogues a eu lieu
en décembre 2006 et janvier 2007 a Portsunlight, 8 Newcastle et a
Londres, au Royaume-Uni.
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NanoBio-Raise : quatre séminaires de convergence
sur les nanotechnologies (Union européenne, 2006)

Quatre expériences citoyennes ont été organisées de mai
a décembre 2006 dans des villes d’Europe a ’'occasion
du projet européen Nanobiotechnologies: Respon-
sible Action on Issues in Society and Ethics («Nano-
technologies: vers une action responsable sur les
enjeux liés aux sciences et a la société »). L'initiative a
été menée par 'Institut royal de technologie (KTH)
— institution basée a Stockholm, en Suéde, et dédiée
a Penseignement - dans le cadre du sixiéme pro-
gramme-cadre pour la recherche de la Commission
européenne.

Le comité d’organisation comprenait des acteurs
universitaires (universités de Gotland en Suéde et de
Sklodowska en Pologne), un institut de recherche scien-
tifique (Institut de biologie moléculaire et cellulaire de
Porto, au Portugal), un institut spécialisé en éthique
des sciences (Sheffield Institute for Biotechnological
Law and Ethics, au Royaume-Uni) et une organisation
dédiée a la défense de la nature.

Lobjectif consistait & mettre en place la premiere
expérience citoyenne en matiere de nanobiotechno-
logies - les nanotechnologies qui ont pour terrain
d’application le vivant, en particulier la médecine -
afin d’en clarifier les enjeux éthiques et sociétaux.

La formule retenue est le séminaire de convergence,
qui s’inspire a la fois du groupe de discussion et de
Patelier scénario. Dans cette approche développée par
Sven Ove Hansson, du KTH, le débat au sein du groupe
est alimenté par la comparaison des scénarios envi-
sagés. Le séminaire de convergence vise spécifiquement
a faciliter la prise de décision en contexte de risque et
d’incertitude.

La durée d’un séminaire de convergence ne dépasse
pas trois heures; elle est limitée a quelques heures
pour rendre 'expérience facilement reproductible par
des associations ou des ONG durant leurs soirées-
événements.

Aux sciences citoyens.indd 52

52

Le recrutement

Selon la méthode développée a'Institut royal de techno-
logie, la taille idéale du groupe ne doit pas dépasser 15
personnes. Les expériences menées a Visby (Suede), a
Sheffield (Royaume-Uni), a Lublin (Pologne) et a Porto
(Portugal) ont impliqué respectivement 8, 12, 13 et 7
citoyens appartenant a différents titres aux institutions
participantes. A Visby, ils ont été recrutés parmi les
membres de deux associations de défense de I'environ-
nement. Dans les autres villes, la plupart des participants
ont été choisis au sein de la population étudiante; des
membres d’un club de discussion scientifique ont égale-
ment été recrutés a Sheftield, ainsi que des membres du
personnel administratif a 'Institut de Porto. Que ce soit
en termes d’age, de profession, de niveau d’instruction
ou de connaissances scientifiques, ces groupes n’étaient
pas représentatifs du grand public.

Le déroulement du séminaire

La méthode du séminaire de convergence appliquée
dans les événements NanoBio-RAISE fait appel a une
argumentation systématique de type moral. Dans la
discussion, on s’intéresse a « ce qu’il est bon de faire ».
La question de la responsabilité éthique reste omnipré-
sente tout au long du processus, puisque les scénarios
de développement futur sont trés concrets et prennent
en compte les relations entre les acteurs: qui expose qui
aun danger? A qui profite la prise de risque?

Pour que le processus soit le plus efficace possible,
n’est retenu dans les scénarios que ce qui, dans les
nanotechnologies, représente le plus de risques ou
suscite le plus d’incertitude. Les scénarios débutent
tous de la méme facon, par un état des lieux de la
situation actuelle; chacun se concentre ensuite sur le
développement d’un seul aspect.
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Les groupes de discussion se sont appuyés sur trois
scénarios de développement des nanobiotechnologies
al’horizon 2020, a la lumiére desquels les participants
étaient invités a évaluer une décision hypothétique a
prendre en 2010: le premier explorait les risques et les
bénéfices des nanobiotechnologies appliquées a la
médecine (longévité, équité, etc.); le deuxieme, les
diagnostics et la surveillance (collecte de données bio-
logiques et génétiques, droit a la confidentialité et a la
vie privée, liberté des patients); le troisiéme, les désa-
vantages comparatifs de ’Europe en cas de restriction
de larecherche sur les nanobiotechnologies (concurrence
mondiale aussi bien dans le domaine de I’économie que
dans celui des sciences). Les scénarios ont été rédigés a
partir d’articles issus de la recherche scientifique et
éthique et ont été congus de fagon a aider le participant
a se mettre dans la peau du décideur.

Chaque cohorte de participants a été divisée en trois
groupes pour couvrir les trois scénarios. La séance sest
ouverte par une courte introduction (10 minutes) suivie
de trois grandes étapes de 30 a 40 minutes chacune:
d’abord une discussion, en groupe restreint, d’'un des
trois scénarios; ensuite, la comparaison des points de
vue et des expériences dans des groupes de convergence
constitués de représentants des scénarios 1, 2, et 3; enfin,
aprés une courte pause, la formulation de recomman-
dations pour les décideurs en assemblée pléniere.

Durant les deux premiéres phases, les discussions
entre participants étaient entierement libres, contrai-
rement a la troisiéme phase, ot elles ont été modérées
et enregistrées. Parallelement aux discussions finales
des groupes destinées a élaborer des recommandations,
les participants ont rempli un formulaire individuel
pour évaluer le processus.

L'usage des TIC

Les technologies de I'information et de la communica-
tion ont facilité le suivi post-événement. Les aspects
formels ont été assurés par courrier postal (lettre de
remerciement, informations complémentaires), tandis
que la mise a disposition de I'adresse courriel de 'orga-
nisateur du séminaire a créé un lien plus personnel avec
les participants afin de les encourager a formuler des
commentaires.

Par ailleurs, le projet NanoBio-RAISE a fait l'objet
d’un site Web pour rendre publics les résultats des difté-
rentes initiatives qu’il a chapeauté — dont les séminaires
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de convergence. En outre, une lettre d’information
électronique documente les avancées des différents
groupes de travail du projet NanoBio-RAISE. Len-
semble reste toutefois trés général et officiel et ne donne
pas voix au chapitre aux citoyens ou aux chercheurs.

Critique

Le débat sur les nanotechnologies a été 'occasion d’ap-
pliquer pour la premiére fois la méthode du séminaire
de convergence. Lutilisation de scénarios s'est avérée
bénéfique pour la réflexion des participants: en consi-
dérant toutes les étapes qui ont mené a un développe-
ment particulier des nanotechnologies, ils se sont inté-
ressés aux processus de décision engagés, par exemple
la réglementation, sous un angle procédural. Ainsi, ils
ont pu dépasser le premier stade de discussion qui
consiste traditionnellement a peser les avantages et les
inconvénients de la nouvelle technologie. Les citoyens
ont notamment engagé le débat sur la nature et la com-
position idéales des instances réglementaires, répon-
dant a la question fondamentale: «Qui devrait déci-
der?» Les séminaires sont également une réussite du
point de vue du « vécu démocratique » des participants.
Les citoyens ont indiqué avoir eu 'impression de pro-
gresser dans leur compétence a prendre des décisions
collectives et ce, a force d’étre confrontés a 'opinion
des autres citoyens durant la discussion.

Parmi les questions soulevées par les organisateurs
(bénéfices médicaux, équité, droit a la vie privée, sur-
veillance, compétition économique mondiale), ils ont
mis l'accent sur la question des inégalités sociales
entre pays riches et pauvres, ainsi qu'entre populations
privilégiées et démunies au sein des pays riches. IIs
ont notamment recommandé d’appliquer les nanobio-
technologies pour combattre les effets du changement
climatique. Dans deux villes sur quatre, les partici-
pants ont rappelé que les décisions en matiére de
nanobiotechnologies ne devaient pas étre guidées par
les intéréts économiques.

Malgré ces contributions importantes des citoyens
au débat, ’'impact politique de la démarche s’est avéré
moindre, voire méme contreproductif. Les recomman-
dations ont fait 'objet d'une importante récupération:
elles ont été interprétées comme des craintes injustifiées
envers le développement technique et utilisées comme
fondement d’un contre-discours officiel pro-nanotech-
nologique. A I'occasion de la présentation des résultats
lors de la conférence EuroBio 2008 (Paris, 7 et 8 octobre
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2008), les chercheurs du programme ont demandé
lorganisation d’un nouveau débat public pour expli-
quer les mérites des nanobiotechnologies'.

La méthode participative utilisée pour cadrer le
débat présente le grand avantage d’étre aisément
reproductible. Malgré sa rapidité d’exécution, elle ne
quitte jamais le terrain du questionnement éthique et
favorise la réflexion sur les mécanismes de décision
collective. Pour les organisateurs, les avantages a uti-
liser des scénarios (ancrage du débat dans le concret,
attention mise sur les mécanismes) I'emportent sur
leur inconvénient principal, a savoir leur tendance a
focaliser la vision des participants — laissant ainsi
moins de place a des idées vraiment neuves>.

Linitiative NanoBio-RAISE montre, au final, que
les intentions jouent un role aussi important, si ce
n’est plus, que le processus lui-méme. Bien que de qua-
lité, la délibération a été biaisée par la logique politico-
économique présidant au projet. En effet, la finalité du
programme NanoBio-RAISE était davantage tournée
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vers les décideurs que vers le public. Il s’agissait de leur
donner un portrait plus précis des appréhensions du
public européen a I’égard des nanobiotechnologies, en
leur donnant des outils pour rendre ces derniéres plus
acceptables. En ce sens, I'initiative peut étre comparée
alexpérience européenne Nanologue qui a été conduite
sur 21 mois en 2005-2006. Celle-ci a permis la création
d’un «nanometre », un outil en ligne destiné a aider les
développeurs de nouveaux produits dotés de compo-
santes nanotechnologiques a éviter un échec commer-
cial. Aussitot les débats terminés, l'expérience citoyenne
sest éteinte. Et s’est transformée en étude de marché
mise a la disposition de 'industrie! Il y avait pourtant
fort peu a reprocher aux processus proprement dits. ..

1. NanoBio-RAISE, «Nanotechnology: involving the public», Cordis
News, communiqué de presse, 15 oct. 2008. En ligne: cordis.europa.eu
2. Marion Godman et Sven Ove Hansson, Public Advice on the
Development of Nanobiotechnology. Final Report of Four European
Convergence Seminars, 2007, p.43.

Marion Cassen
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Les cycles de débats Nanomonde et Nanoviv

(France, 2006)

Lassociation francaise Vivagora, promoteur du débat
public sur le théme sciences et société, estime que les
intéréts financiers colossaux en jeu dans la convergence
technologique induite par les nanotechnologies justi-
fient P'organisation d’un large débat public.

Des mégaprojets financent les nanotechnologies et
leurs dispositifs innovants qui connectent 'inerte et le
vivant, les techniques et les corps, les cerveaux aux
machines... Les frontiéres s'estompent entre chimie,
biologie, médecine, physique, électronique, sciences
cognitives... dans une «convergence d’échelle» dont
les potentialités et les finalités sont parfois contestées
et donc discutables'.

Une telle convergence appelle un débat sur ce quap-
porte réellement cette révolution technologique.

Vivagora a organisé les cycles de débats Nanomonde
et Nanoviv en 2006. Six débats se sont tenus de janvier
a mai 2006 a Paris et de septembre a décembre 2006 a
Grenoble. La participation au cycle Nanomonde a Paris
a été estimée a environ 1 0oo citoyens et a 700 citoyens
a Grenoble. Lentrée était libre.

Les cafés du vivant

La formule du café scientifique, appelé ici «café du
vivant», a été utilisée. Vivagora définit cette méthode
de participation comme un processus de « débat public
responsable’». Sa particularité tient a la durée du débat,
puisque chaque théme fait 'objet d’un cycle de rencon-
tres s’étendant sur six mois. Dans le cas présent, les
nanotechnologies ont fait 'objet de deux cycles dans
deux villes différentes, au rythme d’un événement par
mois. Chaque rencontre était articulée autour d’un
grand enjeu (énergie, génie militaire, etc.), en présence
de plusieurs experts.

Les débats ont suivi le schéma suivant: d’abord un
état des lieux de la question et de son actualité, qui
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donne lieu a la formulation de questions a portée
sociale; ensuite, ’'identification et la mesure des intéréts
engagés, afin de faire ressortir les conflits d’intéréts;
enfin, la détermination des responsabilités communes
dans la perspective de I'intérét général, menant a la
formulation de recommandations.

Une fiche «repeére», rédigée au préalable par Viva-
gora, a servi de point d’ancrage au débat. La dynamique
du processus est ensuite provenue des questions des
citoyens. Un «grand témoin», aidé par un animateur
(journaliste), était 1a pour diriger la discussion sur les
points de controverse. Les recommandations issues du
cycle de débats publics étaient rédigées avec le grand
témoin et le groupe de conseillers qui supervisaient le
débat, puis adressées publiquement aux acteurs
concernés.

Une visibilité nationale

Les débats ont été médiatisés avant méme leur tenue
par une série d’émissions avec ligne ouverte sur la radio
partenaire, France Inter.

Nanomonde a abouti a 17 recommandations qui
mettent de 'avant une méfiance par rapport aux déten-
teurs des technologies et aux politiciens et scientifiques
qui décident de leurs usages. Ces recommandations
pronent un usage pacifique et responsable des nouvelles
technologies qui réponde aux priorités établies avec la
société civile. La nécessité d’un encadrement éthique
par les acteurs universitaires, nationaux et européens
a été affirmée avec force.

1. Vivagora, « Nanomonde: Quels choix technologiques pour
quelle société ? », Nanomonde - Présentation, 2006.
2. Vivagora, «La méthode de débat public», 2008.
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Les 18 recommandations du cycle Nanoviv insistent
pour leur part sur le développement des connaissances
au sein de la société civile. On note en particulier la
volonté de développer de nouveaux moyens publics de
médiation, de doter les acteurs associatifs des moyens
financiers nécessaires pour réaliser des expertises et de
favoriser la coopération entre différents acteurs au
niveau national pour appréhender la convergence nano-
technologique dans sa globalité. A également été
invoqué le principe de précaution, incontournable dans
un tel contexte d’incertitude.

Lassociation Vivagora avait prévu organiser un
colloque Nanos&Société en juin 2007 pour publiciser
les recommandations des deux cycles de débats, mais
elle n’a pu le faire faute de moyens financiers®. A la place,
les recommandations ont été portées aux tables rondes
de la Cité des Sciences et de I'Industrie de la Villette,
les 19 et 20 mars 2007. Celles-ci réunissaient les acteurs
delarecherche et de I'industrie et les pouvoirs publics*.
Quatre chantiers concrets ont été proposés pour mettre
en ceuvre les conclusions de Nanoviv, dont deux por-
taient sur la mission de veille informationnelle aupres
du public (information générale, risques).

* % %

Lexpérience menée par association Vivagora, ni aussi
informelle que les Nanocafés de Madison au Wisconsin,
ni aussi formelle qu’un jury ou une conférence de
citoyens, se présente comme un entre-deux ambigu: il
est difficile de cerner les rapports exacts des acteurs en
présence et la dynamique démocratique réellement a
Pceuvre dans les cafés du vivant. La facon dont ’asso-
ciation présente sa méthode dite du débat responsable,
al’ceuvre dans le cycle Nanoviv et Nanomonde, explique
en partie ce flou. La lecture des comptes rendus des
séances fait apparaitre certains aspects essentiels omis
dans le descriptif officiel.

D’abord, contrairement aux attentes, les recom-
mandations n’émanent pas des citoyens, mais des repré-
sentants de I'association: pour Nanomonde, I’assistance
n’a fait quamender les 15 propositions mises de I'avant
par Vivagora. Ensuite, c’est la fondatrice de I’associa-
tion, Dorothée Benoit-Browaeys, journaliste scienti-
fique de formation, qui a tenu le role du modérateur. La
question de la partialité n’a pas manqué d’étre posée a
la fois par des participants aux séances® et par des
détracteurs refusant d’assister aux débats, comme le
groupe de citoyens grenoblois Pieces et main d’ceuvre.
Sila prudence s’impose face aux déclarations qui éma-
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nent de ces acteurs connus pour leur position anti-
nanotechnologique radicale, force est de reconnaitre,
avec eux, que la parole nappartenait pas vraiment aux
citoyens. Dans un article satirique®, la modératrice est
présentée sous son plus mauvais jour: au cours du
débat, elle écarte les interventions citoyennes déran-
geantes portant sur les valeurs, en redonnant la parole
aux experts, universitaires et journalistes. I est vrai que
les comptes rendus des séances ne retranscrivent que
rarement les interventions de citoyens’. Aussi, on peut
douter que ces derniers aient pu s'engager dans une
dynamique constructive de délibération.

Cette initiative attire ainsi I'attention sur le statut
ambigu des acteurs de la société civile, plus difficiles a
placer sur I’échiquier de la participation que les déci-
deurs: lorsqu’une association se met ainsi de l'avant,
participe-t-elle a faire émerger la voix de tous les
citoyens ou agit-elle comme groupe d’intérét?

Le principal apport des débats organisés par Viva-
gora aura toutefois été de permettre I’énonciation d’opi-
nions contradictoires sur les nanotechnologies. Le
grand témoin du cycle Nanomonde craignait le manque
de polarisation des opinions lors du premier débat en
janvier 2006. Ce cas illustre trés bien les obstacles
intrinséques d’une discussion sur les nanotechnologies:
dans un contexte de course en avant technologique, les
intervenants avaient du mal a se mettre d’accord sur
une définition commune de 'objet du débat... Mais au
final, 'expérience a su faire réagir.

Ces deux expériences, Nanomonde et Nanoviv, ont
incité I’'association a réviser son approche dans le sens
du pragmatisme, notamment en tissant un lien plus
étroit doit étre tissé avec les décideurs et les parties
prenantes pour accroitre I'impact des délibérations. Les
prochaines initiatives devraient nous dire ce qu’il en

3. Selon des chiffres obtenus aupres de Vivagora, les cycles Nano-
monde et Nanoviv ont été réalisés a partir de fonds minimes: 9 ooo €
pour le premier, 17 000 € pour le second.

4. Voir le site de la Cité des Sciences et de ’Industrie: www.
cite-sciences.fr

5. Voir Vivagora, « Nanotechnologies et santé: Espoirs, normes, res-
ponsabilités et risques?», compte rendu de la séance du 11 mai 2006.
6. Aigreur et Volupté, « De NanoViv a Vive les Nanos», Indymedia
Grenoble, 3 octobre 2006.

7. Le rapport de la seconde séance de Nanomonde (23 fév. 2006),
par exemple, fait état de 4 interventions émanant du public pour 33
prises de parole retranscrites au total. Ce ratio est a peu prés similaire
pour les autres séances. Parmi ces membres du public, trois sont
présentés comme « participants» et le dernier comme «chercheur».
La encore, la distinction entre experts et public semble importante
aux yeux des organisateurs.
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est de la parole du citoyen ordinaire: sera-t-elle davan-
tage valorisée par l'engagement des décideurs? Court-
elle le risque d’étre marginalisée dans un passage de la
délibération... a la concertation?

La dimension exploratoire évidente des processus
participatifs mis en ceuvre sur le théeme des nanotechno-
logies constitue aussi leur principale limite. N’étant pas
tenue pour acquise, la possibilité de tenir un débat avec
les citoyens est devenue la problématique récurrente de
la plupart des rapports rédigés a 'issue des expériences.
Dans bien des cas, I’évaluation de la méthode de par-
ticipation a pris autant, si ce n’est plus, de place dans les
conclusions que les recommandations des citoyens.

Dans une large mesure, le dialogue entre scientifiques
et citoyens entrepris sur la question des nanotechno-
logies reconduit les paradoxes de la société civile et de
la démocratie participative. La mise en place de nom-
breux débats, a différentes échelles, montre le dyna-
misme des citoyens, des universités et des associations.

La multiplication des initiatives n’est pourtant pas
une panacée. Elle dissipe I'illusion d’un consensus de
l'opinion populaire et rend difficile la synthese de toutes
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les recommandations. Surtout, elle met en évidence le
décalage entre I'investissement multiforme, éparpillé,
de la société civile et le silence des véritables instances
de décision centrales, les gouvernements. Ainsi le
journal Nature titrait-il, pour évoquer ce contraste entre
engagement populaire et absence d’initiatives étatiques
régulatrices: « Assez parlé®».

Les gouvernements ne se sont pas coupés pour autant
de I’élan participatif sur les nanotechnologies mais,
dans bien des cas, 'intégrité des processus a été com-
promise par la proximité des organisateurs avec les
parties prenantes de I'industrie. D’ailleurs, la plupart
des consultations qu’ils ont commanditées n’ont eu
aucun impact sur les politiques publiques.

Marion Cassen

8. Editorial, « Enough talk already», Nature, n° 448, 2007.
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Les boutiques de sciences

Les boutiques de sciences (science shops) oftfrent aux
organisations sans but lucratif un acces, en général
gratuit, aux connaissances scientifiques produites
dans les universités et les centres de recherche par
I’intermédiaire d’étudiants supervisés par des cher-
cheurs. Ces boutiques ont pour mission de mettre la
recherche et la connaissance au service des besoins « du
terrain».

Selon la présentation queen fait le Réseau interna-
tional des boutiques de sciences (Living Knowledge),
ces science shops «ne sont pas des boutiques au sens
traditionnel. Ce sont des petites entités qui ménent [ou
accompagnent] des recherches scientifiques dans un
grand nombre de disciplines, en général gratuitement,
pour le compte de citoyens et de la société civile'».

Une boutique de sciences se distingue donc par le
fait quelle répond aux demandes de connaissance ou
d’expertise de la société civile (ce quon appelle aussi la
«demande sociale de connaissance »), au lieu que ce soit
les scientifiques ou les décideurs institutionnels (uni-
versités, administrations, secteur privé) qui fixent le
programme et les modalités du transfert de connais-
sances. Ce role de médiation rend la boutique tres
précieuse pour la recherche participative et commu-
nautaire (community-based research). En raison de ses
contacts avec la société civile, une boutique de sciences
est a l'avant-garde de l'analyse des rapports entre une
population et la recherche scientifique.

Les premiéres boutiques de sciences

Les boutiques de sciences semblent s’ inspirer des «bou-
tiques de droits» apparues en France a la fin du
x1x¢ siecle. Ces boutiques étaient des centres...

tenus par des juristes bénévoles, implantés en milieu
ouvrier, offrant des informations et des conseils sociaux
et juridiques. En 1908, une premiére «réplique» de ce
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modele, version sciences, apparait aux Pays-Bas, a 1'Uni-
versité de Delft. Pionniére, elle inaugure I’idée selon
laquelle des citoyens peuvent venir demander a des étu-
diants et des diplomés de s’intéresser aux questions qui
les préoccupent dans le domaine de la santé, des condi-
tions de travail ou de tout autre aspect sociétal®.

Le concept moderne de boutique de sciences est né
aux Pays-Bas, a I'Université d’Utrecht en 1972-1973,
lorsqu'un groupe d’étudiants en chimie a décidé de
répondre aux questionnements scientifiques d’associa-
tions. Un de leurs premiers projets consistait a déve-
lopper des produits capables de lutter contre I'agent
orange utilisé par les Américains pendant la guerre du
Vietnam?®. Cette premiére génération de boutiques de
sciences avait pour objectif de «faire se rencontrer des
groupes sociaux, porteurs de questions ou de problémes
a I’égard des sciences et des technologies, et des cher-
cheurs soucieux d’ouvrir 'université sur la société*».
De maniere plus critique, elles cherchaient aussi a offrir
une voie différente de la recherche scientifique
«profitable» et lucrative: elles voulaient rendre acces-
sible la science a tous ceux qui ne pouvaient se payer
des consultants ni financer des chercheurs ou qui ne
réussissaient pas a intéresser la communauté scienti-
fique a leurs préoccupations.

Pendant les années 1980, ces boutiques ont essaimé
dans toute I'Europe, mais sans jamais parvenir a recréer
le modele hollandais. Il s’agissait plut6t d’instances liées
a des institutions publiques de recherche, misant sur la
professionnalisation et les services-conseils, parfois

1. Living Knowledge, Science Shops. En ligne: www.scienceshops.
org

2. «Une science de proximité », RTD info n° 43, novembre 2004.

3. Voir Alexander Hellemans, «Science shops provide non-profit
alternative », Nature n° 412, 2001, p- 4-5.

4. Patricia Vendramin et Gérard Valenduc, «Le retour des boutiques
de sciences», La lettre EMERIT, n° 37, 2003, p. 4.
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intégrés a la mission de «service aux collectivités »
des universités. Ces «centres de conseil » ont souvent
périclités, faute de ressources.

Depuis 2000, les boutiques de sciences connaissent
un grand regain d’intérét, notamment a la suite du
soutien massif que leur a accordé la Commission euro-
péenne en 2001 dans son plan d’action Science et
Société. Dans ce plan, les boutiques de sciences sont
définies comme l'un des instruments susceptibles de
réduire la fracture entre les citoyens européens et la
communauté scientifique®. La Commission a aussi
financé des études approfondies (SCIPAS et Interacts)
afin de découvrir comment mieux appuyer les bouti-
ques de sciences’.

En 2003, le programme Improving Science Shop
Networking (ISSNET) a été lancé avec le soutien de la
Commission. Coordonné par la boutique de sciences
de ’Université d’Utrecht, il a pour objectif de permettre
aux boutiques de sciences du monde entier de débattre,
de partager leurs expériences et de se rencontrer dans
le cadre de congrés bisannuels. Living Knowledge est
désormais le nom donné au bulletin de liaison de I'IS-
SNET, qui gére également une banque de données
interactive donnant des informations sur les boutiques,
ainsi qu'une liste de discussion par courriel; un maga-
zine est publié en plus du bulletin. En janvier 2001, une
premiére conférence Living Knowledge a rassemblé
plus de 100 participants de 19 pays, de tous les conti-
nents. Depuis, deux autres congres internationaux ont
eu lieu, a Séville en 2005 et & Paris en 2007. Un qua-
triéme congres se prépare pour 2009, a Belfast.

Avec Pappui de ce réseau, de nouvelles boutiques de
sciences apparaissent réguliérement en Europe. Par
exemple, en France, 11 étudiants de I’Ecole normale
supérieure de Cachan ont créé une nouvelle boutique de
sciences. En Europe de I’Est, ou I’histoire des relations
entre les universités et les organismes communautaires
est trés récente, le concept de boutique de sciences a
suscité beaucoup d’intérét, notamment en Roumanie.

Du réseau européen au réseau international

Les boutiques de sciences ne se limitent pas a ’Europe,
puisqu’il en existe désormais en Australie, en Malaisie,
en Afrique du Sud et en Chine. Des organisations ayant
le méme mandat existent aussi dans quelques univer-
sités nord-américaines sous l'appellation de commu-
nity-based research centers, tels au Canada le Trent
Centre for Community-based Education (TCCBE)
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(Ontario) ou I'Office for Participatory Research de
I’Université Simon Fraser (Colombie-Britannique). La
Community Campus Partnerships for Health (CCPH)
(Wisconsin) soutient ce type d’organisation en Amé-
rique du Nord dans le domaine de la santé, notamment
par un congres bisannuel. L'Université de Princeton a
récemment développé une initiative de ce type: la
Community Based Learning Initiative jumelle des
organismes communautaires et des étudiants de 2° et
3¢ cycles, de maniere a ce que les derniers aident les
premiers a monter et a superviser des projets de
recherche sur des thémes reliés a leurs préoccupations
et aleur pratique. Au Québec, une équipe de chercheurs
et d’'organismes communautaires a lancé a I'été 2008
une Boutique de sciences en santé, bien-étre et éthique
visant a desservir en priorité 'est du Québec®.

D’apres un bilan publié en 2008 par le site Living
Knowledge, il existe actuellement au moins 48 bouti-
ques de sciences situées dans 19 pays (principalement
européens). Leurs principaux champs d’activité sont
l'agriculture, I’économie, 'environnement, les sciences
humaines, le droit, la santé publique, le bien-étre, la
technologie et 'aménagement urbain. Non seulement
ces boutiques couvrent une vaste étendue de disciplines,
mais elles sont tres variées dans leur structure et leur
fonctionnement. Certaines sont de petites ONG indé-
pendantes, vivant de subventions de fondations ou de
municipalités (par exemple, en Allemagne ou aux Etats-
Unis), alors que d’autres sont un service interne de
l'université (comme en Irlande du Nord ou aux Pays-
Bas). Certaines se spécialisent dans un domaine (par
exemple, la santé ou l'environnement), alors que d’autres
sont multidisciplinaires.

Une boutique de sciences est avant tout une média-
trice: elle accueille les demandes des organisations de
la société civile et contribue a les traduire en questions
de recherche ou en problématiques scientifiques aux-
quelles des étudiants et des chercheurs pourront tenter
de répondre.

5. Ibid.

6. Commission européenne, Science et Société: Plan d’action,
Luxembourg, Office des publications officielles des Communautés
européennes, 2002.

7. Voir Loet Leydesdorff et Janelle Ward, « Science shops: A kaleido-
scope of science-society collaborations in Europe», Public Under-
standing of Science, n°14, 2005, p. 353-372.

8. boutiquesdesciences.qc.ca
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Une série d’études de cas menés en 2004 parmi
21 boutiques de sciences a montré que les demandes
sont de cinq types®: 'analyse scientifique d’un pro-
bléme, la syntheése des connaissances sur un theme
précis, I’évaluation d’impact d’un projet gouverne-
mental, le développement de solutions a un probleme
et I’évaluation des services et produits offerts par les
organisations demandeuses.

Le role des étudiants

Bien que les boutiques réalisent parfois elles-mémes les
activités de recherche, la plupart du temps elles recru-
tent des étudiants de tous les cycles pour mener les
projets. Ces activités sont en général créditées aux
étudiants qui les réalisent dans le cadre d’ententes
administratives. Voici les principales étapes du pro-
cessus (qui peuvent se décliner différemment selon les
contextes):

o une demande de connaissance est formulée par une
organisation de la société civile;

o les responsables de la boutique de sciences I'analysent,
puis décident de I'accepter ou de la refuser. Si elle est
acceptée, un responsable scientifique est assigné a ce
projet;

« ceresponsable mobilise des étudiants et des chercheurs
pour réaliser le projet, en collaboration étroite avec
l'organisation demandeuse;

« la boutique diffuse ensuite largement les résultats du
projet.

En participant a ce processus, les étudiants décou-
vrent les spécificités de la transmission des connais-
sances scientifiques et de leur utilisation par différents
acteurs des le début de leur carriere; ils apprennent
aussi de maniere concreéte ce que peut signifier la per-
tinence sociale de la recherche scientifique. Ils se fami-
liarisent également avec la pluridisciplinarité, puisque
ce sont les projets qui dictent les disciplines & mobiliser.
D’ailleurs, on constate que la division entre sciences
dures et sciences humaines est beaucoup moins nette®
dans les travaux réalisés par les boutiques de sciences
que dans le travail scientifique traditionnel.

Trois exemples de boutiques
de sciences et un précurseur québécois

A Belfast, en Irlande du Nord, une boutique de sciences
a été créée en 1988 grice au financement de la fondation
Nuftield. Constatant le réle de plus en plus important de
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la boutique dans les relations entre l'université et sa
communauté, I'Université Queen’s a pris la releve du
financement en 1995 et a intégré la boutique a ses
services.

La coordonnatrice de cette boutique indique rece-
voir annuellement plus de 200 demandes de recherche
qui ont trait a la sociologie, aux sciences politiques et a
l'environnement. Elle souligne que «le plus difficile est
de trouver suffisamment d’étudiants et d’équipes prétes
a 'y répondre. Nous pouvons en satisfaire un peu plus
de la moiti¢, en menant ainsi des recherches dont nous
assurons un bon degré de qualité”». De 2000 a 2005,
la boutique a travaillé sur plus de 400 projets de
recherche destinés a plus de 200 organismes commu-
nautaires et impliquant 300 étudiants en recherche.

Par ailleurs, cette boutique publie deux bulletins
d’information destinés respectivement aux étudiants
et aux organismes communautaires d’Irlande du
Nord.

Quant a la boutique de sciences Interchange de
Liverpool, elle a le statut d’ONG et est partenaire des
trois universités de la ville (University of Liverpool,
Liverpool John Moores University et Liverpool Hope).
Elle accueille les groupes communautaires qui ont des
besoins de recherche et les met en contact avec des
étudiants de tous les cycles et de toutes les disciplines
qui veulent sinitier a la recherche. Elle n’exige aucuns
frais, mais encourage les organismes a payer les dépla-
cements des étudiants.

Parmi les projets réalisés, on trouve des études éva-
luatives, des études de faisabilité et de marché, des
études d’opinion, I’élaboration de plans d’affaires ou de
stratégies de communication, de I’histoire orale ou
encore de la recherche documentaire.

Un des projets a consisté a évaluer lefficacité de
Helplink Community Support a maintenir ses usagers,
des personnes agées et handicapées, a domicile.
Létudiante Barbara Mcnamara a travaillé a ce projet
sous la supervision d’un professeur associé a la bou-
tique. Elle a congu un projet qualitatif de prés d’une
année qui lui a permis de mieux comprendre I’isole-
ment d’une partie des usagers et d’évaluer ce que cet
organisme pouvait leur apporter. Elle s'estime chan-
ceuse d’avoir eu la possibilité de tester, au cours de ses
études, les théories et stratégies quelle avait apprises et

9. Loet Leydesdorff et Janelle Ward, op. cit.
10. RTD info, op. cit.
1. Ibid.
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de découvrir ainsi les véritables conditions de la
recherche sur le terrain, tout en se sentant utile a la
communauté et en développant des compétences en
recherche.

Enfin, la boutique de sciences Shopfront se définit
comme une «porte d’entrée» a I’University of Techno-
logy de Sydney (Australie) pour les organisations com-
munautaires et comme une médiatrice entre la com-
munauté, les chercheurs, 'administration et le secteur
des affaires pour créer des partenariats en faveur du
bien commun. Depuis 1996, plus de 450 projets ont été
réalisés aupres de 560 organismes communautaires
avec appui de g facultés (droit, nursing, science, génie,
architecture, design, sciences sociales, etc.) et de 2 0ooo
chercheurs et étudiants.

Parmi les réalisations figure la demande de MIE-A,
un organisme qui aide les jeunes aux prises avec des
problémes de santé mentale. Cette organisation cherchait
a concevoir un site Internet plus accessible et utile aux
jeunes, aux enseignants et aux bénévoles. Le Aids Council
de New South Wales a pour sa part demandé a Shopfront
de laider a préparer un programme visant les femmes
séropositives dans des régions rurales et isolées.

Shopfront appuie aussi la recherche engagée a travers
des publications et des bourses.

Depuis 1982, le Département de sociologie de 'Uni-
versité Laval (Québec) a développé une formule unique
en Amérique du Nord: un cours de 12 crédits, intitulé
«Laboratoire de recherche sociologique», ot des étu-
diants en deuxiéme année de baccalauréat réalisent une
recherche compléte pour un organisme de la région de
Québec, de la conceptualisation a la collecte de données
puis a l'analyse et a la rédaction. Les étudiants vivent
ainsi une situation quasi réelle de travail professionnel,
qui les prépare au marché du travail et a ses contraintes
(respect des délais, écriture impeccable) et leur permet
d’établir des liens avec ce marché. Chaque année, de 15
a 20 organismes sont impliqués. Si certains partenariats
sont bien établis, d’autres sont mis en place chaque
année. Les meilleurs travaux sont diffusés sur le site
Internet du laboratoire.

Impacts sur la société

Dans leur article sur 21 boutiques de sciences, Loet
Leydesdorff et Janelle Ward® montrent que la coopéra-
tion avec ces boutiques a eu un réel impact sur les
organisations impliquées, notamment sur leur capacité
d’analyse et sur la qualité des services qu'elles offrent.
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De méme, elle a influencé le débat public sur certains
themes.

Les boutiques de sciences, rapporte cette étude,
profitent également aux universités en contribuant a
leur stratégie sociale.

De maniére plus précise, I’étude de Leydesdorft et
Ward rapporte que les projets proposés par les bouti-
ques de sciences ont eu un impact sur 'enseignement
universitaire, ont mené a de nouveaux programmes
de recherche et d’enseignement et ont ouvert la voie a
de nouvelles publications scientifiques réalisées par les
étudiants impliqués, auxquels cette expérience a
donné de solides compétences. En particulier, ces
expériences leur permettent de se sensibiliser a diffé-
rents milieux sociaux et a d’importantes questions de
justice sociale.

Par ailleurs, les recherches réalisées par les boutiques
de sciences ont parfois ouvert de nouvelles pistes de
connaissances susceptibles d’intéresser les chercheurs
professionnels. Elles peuvent aussi constituer un réser-
voir de connaissances construites dans des circonstances
particulieres, mais utiles dans d’autres contextes. La
grande pertinence et surtout la proximité de ces connais-
sances avec les enjeux sociaux contemporains peuvent
en faire la source de débats de société importants.

Une démocratisation de la recherche?

Patricia Vendramin et Gérard Valenduc signalent quun
des points faibles du concept de boutique de sciences
réside dans 'ambiguité de la notion de demande sociale
de connaissance:

Les demandes adressées aux scientifiques ne renvoient
pas forcément ni directement a la recherche proprement
dite. On y trouve a la fois des demandes de vulgarisation
ciblée, des demandes d’expertise et des demandes de
recherche proprement dite [...]. Seule une petite partie
des demandes des groupes sociaux sont adressées a la
recherche proprement dite, au sens ot elles nécessitent
I’élaboration de connaissances scientifiques ou la mise au
point de méthodes qui ne sont pas disponibles telles
quelles™.

Autrement dit, selon cet argument, les boutiques de
sciences ne facilitent pas vraiment I’accés a la recherche
scientifique « pure», qui produit réellement de nouvelles
connaissances ou de nouveaux outils de recherche; elles

12. Son témoignage est disponible en ligne: www.liv.ac.uk
13. Loet Leydesdorff et Janelle Ward, op. cit.
14. Patricia Vendramin et Gérard Valenduc, op. cit., p. 5.

09-09-09 11:59



AUX SCIENCES, CITOYENS!

offrent surtout une version «utilitaire », utilisable et
vulgarisée de la science.

Cet argument ouvre un débat intéressant: qui a
lautorité de définir ce quest «la recherche proprement
dite» ? Pourquoi la recherche «confinée®», exclusive
aux scientifiques, serait-elle moins scientifique et inté-
ressante que la recherche «de plein air», ouverte aux
acteurs dont elle influence les pratiques et les valeurs?
Cette critique a des relents positivistes qui peuvent ne
pas impressionner les partisans des boutiques de
sciences. Pourtant, elle retentit sur le fonctionnement
des boutiques, qui dépendent de la bonne volonté et de
Pouverture d’esprit des chercheurs et des étudiants
qu’ils encadrent: « Nous devons parfois nous battre
pour montrer quune étude réalisée dans le cadre d’'un
science shop a sa valeur scientifique intrinséque, méme
si elle n’est pas publiée dans les revues les plus presti-
gieuses™®», indique le coordonnateur de la boutique de
sciences de I’Université d’Utrecht. Cela constitue-t-il
pour autant un savoir au rabais parce qu’il répond a une
demande et a des préoccupations des «im-pairs », Cest-
a-dire des non-pairs, au lieu de se mesurer en nombre
de publications savantes?

On peut donner une forme plus incisive a la critique
de Vendramin et Valenduc: la conception de 'univer-
sité mise en ceuvre par les boutiques de sciences n’est-
elle pas en premier lieu celle d’un «service » offert a des
clients (méme s’ils ne paient pas) ? La recherche scien-
tifique ne devrait-elle ultimement étre que socialement
pertinente et assujettie aux demandes d’acteurs sociaux ?
On connait trés bien les dangers d’une science asservie
au pouvoir politique, qui obéit a ses injonctions: parce
que les organismes de la société civile sont «citoyens »,
leurs demandes a la science seraient-elles plus valides
et acceptables que celles d’une compagnie d’armement
ou d’un Etat belliqueux ? Les tenants de I'indépendance
de la science pourraient facilement rejeter le concept de
boutique de sciences sur cette base.

Toutefois, il parait évident que jamais les organismes
communautaires et les groupes de citoyens n‘auront le
pouvoir d’influencer la recherche scientifique comme
peuvent le faire les organismes subventionnaires ou les
entreprises qui financent directement des recherches
prestigieuses. De plus, les boutiques de sciences nont
jamais demandé a ce que toute I'université soit assujettie
aux demandes de la communauté. Le seul fait quun
lien accessible existe, par leur entremise, entre la com-
munauté et 'université donne un sens concret a la
«responsabilité sociale» de 'université, valeur tout
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aussi nécessaire que le respect de 'indépendance des
chercheurs.

Vendramin et Valenduc, analysant la premiére géné-
ration de boutiques de sciences, notent aussi:

Une perception trop naive de la demande sociale est bien
souvent une cause de I’épuisement rapide des boutiques
de sciences. Les promoteurs de la troisiéme génération ne
, . e R .
s’y trompent pas, quand ils se réferent plutdt a la notion
de community-based research, qui décrit un processus
d’interaction entre des chercheurs et des acteurs de
terrainV.

La dimension participative et collaborative du pro-
cessus de construction des savoirs propre au concept
de boutique de sciences devrait lui permettre d’éviter
I'écueil de la générosité irréfléchie, qui consiste a vou-
loir répondre exactement a la demande regue. Former
les organismes a la démarche de recherche en traduisant
avec eux leur demande en question de recherche est un
aspect essentiel du processus, qui fait des boutiques de
sciences de véritables médiateurs et non des agences de
rencontre tres spécialisées. Ce travail de traduction est
en soi de la recherche scientifique: comment rendre
compte du réel pour qu'autrui y trouve un sens ? Nest-
ce pas I'ambition a la base de toute démarche scien-
tifique & vocation universelle ?

Quelques pistes d’amélioration

Plusieurs recommandations ont été formulées pour
assurer le bon fonctionnement d’une boutique de
sciences. Commencons par celles du Global University
Network for Innovation', selon lequel la boutique doit
compter sur la présence d’une équipe technique clai-
rement chargée de la gestion et des relations avec les
organismes de la communauté. Les universitaires n'ont
pas toujours ces compétences. .. La boutique doit aussi
mener une bonne campagne d’information sur ses
services aupres des organismes de la société civile, qui
sont bien souvent en dehors des réseaux scientifiques
et universitaires. Accorder de 'importance a se faire
connaitre afin de faire partie de 'univers des orga-

15. Voir Michel Callon, Pierre Lascoumes et Yannick Barthe, Agir
dans un monde incertain: Essai sur la démocratie technique, Paris,
Seuil, 2001.

16. RTD info, 2004.

17. Patricia Vendramin et Gérard Valenduc, op. cit., p. 6.

18. Global University Network for Innovation, The experience of the
science shop and the living knowledge network in europe, mars
2008.
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nismes de la communauté est une démarche
nécessaire.

Par ailleurs, Leydesdorft et Ward ont formulé plu-
sieurs recommandations dans leur évaluation de 21
boutiques de sciences. Assurer la visibilité de leurs
travaux en diffusant les rapports de recherche, sur
Internet mais aussi dans le monde scientifique, est
essentiel. Pourtant, les boutiques de sciences ne sont
pas toujours conscientes que leurs rapports ont le statut
de «littérature grise», peu valorisée, dans le monde
scientifique et que, s’ils ne sont pas publiés dans des
revues ou des collectifs, ils auront tendance a étre
oubliés. Toutefois, reconnaissent Leydesdorft et Ward,
cette étape requiert des ressources et des moyens qui
peuvent dépasser ceux des boutiques de sciences.

Nicole Farkas, chercheure qui a fait une thése sur les
boutiques de sciences, estime quant a elle que I'isole-
ment peut étre néfaste a une boutique, qui doit pouvoir
compter sur un réseau d’appui®.

* o F

La particularité des boutiques de sciences réside dans
la mise a Pordre du jour de la demande de connais-
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sances qui leur est adressée: elle n’émane ni de I’Etat,
ni de la communauté scientifique, ni du secteur privé a
but lucratif, mais de la société civile et de ses organisa-
tions. La pertinence sociale des connaissances ainsi
créées ou rassemblées est d’emblée assurée. Aux scien-
tifiques, chercheurs ou étudiants d’apprendre a s’ajuster
a ces demandes... Le plus grand défi auquel font face
les boutiques de sciences est de convaincre chercheurs
et étudiants de répondre aux demandes de la société
civile sans qu’ils craignent de faire autre chose que du
bon travail de recherche scientifique; cest aussi de
convaincre les universités pour quelles souvrent a la
pertinence d’inclure ces projets dans la formation des
étudiants, notamment en leur attribuant des crédits de
cours ou en reconnaissant la participation des cher-
cheurs aux travaux de la boutique comme un critére de
promotion, par exemple. Le succes de plusieurs bou-
tiques laisse croire que C’est possible.

Florence Piron

19. Citée dans Hellemans, «Science shops provide non-profit alter-
native », 2001.
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De la culture scientifique a la démocratie scientifique

Car Cest bien la marchandisation de la science qui est la
cause principale de la fracture entre science et société. [...]
Pour faire face aux défis du xxi1¢ siecle, il faut [...] refonder
notre systéme de recherche autour d’un nouveau contrat
entre science et société, de nouvelles missions et orien-
tations de la recherche et d’'une alliance forte entre les
acteurs de la recherche publique et la société civile, por-
teuse de besoins et d’intéréts non marchands'.

En 2007, le gouvernement fédéral canadien adoptait sa
stratégie d’action Réaliser le potentiel des sciences et des
technologies au profit du Canada®. Celle-ci vise a « créer
une économie plus compétitive, [...], plus concurren-
tielle et plus durable, grace aux sciences et a la techno-
logie », en impliquant davantage le secteur privé. Cela
passe d’abord par la création d’«un marché concurren-
tiel et d’un climat d’investissement qui encourage le
secteur privé a faire concurrence au monde entier avec
ses technologies, produits et services innovateurs. Le
Canada doit maximiser la liberté des scientifiques de
mener des recherches et la liberté des entrepreneurs
d’innover.» Lautre élément de cette stratégie consiste
a «susciter enthousiasme des Canadiens a I’égard des
sciences et de la technologie» par le biais de pro-
grammes de promotion de la science?.

Cette stratégie reprend I’esprit de celle adoptée par
le gouvernement québécois en 2006. En effet, dans le
prolongement de la Politique québécoise de la science
et de I'innovation* de 2001, la Stratégie québécoise de
la recherche et de 'innovation® de 2006 fait la promo-
tion d’un «environnement qui valorise la recherche et
I'innovation » dans le but d’instaurer une réelle «éco-
nomie du savoir » : son objectif est de « valoriser I'inno-
vation, augmenter le nombre d’entreprises qui investis-
sent dans I'innovation et améliorer 'efficacité de ces
corridors ol une avancée scientifique se transforme en
produits commercialisables, en emplois et en richesse
nouvelle®». Dans cette perspective sont soutenues «des
activités qui visent a accroitre 'intérét de la population
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pour la science et 'innovation et & promouvoir les
carriéres en science et en technologie” ». Autrement dit,
pour que la science québécoise reste ou devienne un
important levier économique par le biais de la valori-
sation commerciale des découvertes et brevets quelle
pourrait générer, elle doit étre soutenue par une popu-
lation qui s’y intéresse et qui la comprend.

Cette stratégie est désormais chapeautée par le
ministére du Développement économique, de I'Inno-
vation et de ’Exportation (MDEIE) - et non plus par
un ministére responsable des dossiers scientifiques.
Celui-ci soutient, grace a des subventions, un certain
nombre d’organisations, comme les conseils du loisir
scientifique, présents dans la plupart des régions du
Québec, ou les organismes de communication et de
vulgarisation scientifique comme la Société pour la
promotion de la science et de la technologie du Québec
et les centres de science.

Cependant, force est de constater que la participa-
tion citoyenne aux enjeux scientifiques et démocrati-
ques n'apparait pas comme une priorité de ’action
gouvernementale, méme si, depuis peu, le MDEIE
propose de soutenir des « projets qui visent a développer
une attitude citoyenne ouverte et critique a ’égard des
avancées de la science et de la technologie pour les

1. Eric Gall et Jacques Testart, « Pour une science citoyenne», Le
Monde, 27 septembre 2007.

2. Industrie Canada, Réaliser le potentiel des sciences et de la technologie
au profit du Canada, 2007.

3. En 2007-2008, le gouvernement fédéral a investi 24 millions de
dollars dans des programmes visant a «stimuler une culture des
sciences, de la technologie et de I'entrepreneuriat».

4. Ministére de la Recherche, de la Science et de la Technologie,
Savoir changer le monde: politique québécoise dela science et de 'innovation,
janvier 2001.

5. Ministére du Développement économique, de I'Innovation et
de Exportation, Un Québec innovant et prospére. Stratégie québécoise
de la recherche et de I'innovation, 2006.

6. Ibid., p.s.

7. Ibid., p. 8.
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jeunes et les adultes® ». Les expériences québécoises en
matiére de rapprochement science et société consistent
principalement en des activités d’animation et de vul-
garisation scientifiques visant a créer une culture scien-
tifique, et beaucoup moins a promouvoir une authen-
tique citoyenneté scientifique, capable d’interpeller les
scientifiques sur les impacts sociaux et politiques de
leurs travaux et projets.

De fait, la communication scientifique est devenue
I'une des forces du Québec. Les exemples de réalisations
dans ce domaine ne manquent pas. Citons entre autres
la Société pour la promotion de la science et de la tech-
nologie, pour laquelle la «science citoyenne » se définit
comme une science accessible et intéressante pour les
citoyens de tous les ages, ou I'Office for Science and
Society de I'Université McGill, qui mene des activités
originales de vulgarisation scientifique dans le domaine
dela santé et de la biochimie. Dans les articles suivants,
nous revenons sur le cas de ’Agence Science-Presse.
Cette organisation a but non lucratif ne se contente pas
de nourrir les médias québécois en nouvelles sur la
science: elle a aussi lancé quelques initiatives a vocation
plus démocratique, comme les projets «Je vote pour la
science» ou «Science, on blogue», visant tous deux a
favoriser la réflexion sur la science.

Des espaces institutionnels de réflexion

Méme si les institutions publiques québécoises prévoient
des procédures de délibération autour de certains sujets
par le biais des commissions parlementaires, des
mémoires ou des pétitions, aucune des stratégies mises
en place par le gouvernement en matiére scientifique n’a
fait lobjet d’un débat public ou méme d’un débat parle-
mentaire®. Pourtant, la promotion d’une conception
essentiellement économique de la science aurait pu
susciter de nombreuses discussions sur la place de la
science dans notre société. La promotion de la science
est-elle une stratégie économique dans un marché
concurrentiel ou un choix de société visant a faciliter le
dialogue entre chercheurs et citoyens? Ou, dans les
institutions québécoises, pourrait avoir lieu ce débat sur
les enjeux actuels de la science et des technologies?

En créant la Commission de I’éthique de la science
et de la technologie, la Politique de la science de 2001 a
privilégié le champ de I’éthique pour débattre des
orientations et des effets de la science. Cette Commis-
sion, rattachée au Conseil de la science et de la techno-
logie, émet des avis, consultables en ligne, sur les enjeux
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éthiques de certains domaines scientifiques et techni-
ques et les soumet ensuite au gouvernement. Elle orga-
nise aussi des débats pour les jeunes et, en 2008, a lancé
pour la premiére fois une consultation électronique
ouverte au grand public sur le théme complexe de la
procréation médicalement assistée — en trois semaines,
1066 personnes y ont répondu'. Toutefois, sa compo-
sition et ses travaux misent davantage sur expertise
des éthiciens et des chercheurs que sur les savoirs
citoyens.

Cest aussi le cas du Conseil de la science et de la
technologie, un organisme consultatif créé par I'Etat
québécois en 1983". Sa mission est de proposer au
MDEIE «des objectifs et des moyens définis de fagon
intégrée, rigoureuse et critique pour développer la
science, la technologie et I'innovation au bénéfice de la
société québécoise ». Constitué de 15 membres nommés
par le gouvernement et issus de tous les milieux liés a
la science, a la technologie ou a I'administration
publique, ce Conseil formule des avis et des analyses
fondés sur des travaux d’experts. Devenant de plus en
plus sensible au rapprochement entre science, techno-
logie et société, et notamment «a la demande sociale de
nouveaux savoirs et de nouvelles technologies», il a
lancé un grand projet de concertation avec la société
civile, le projet Perspectives STS.

De la consultation a la délibération

L’Etat québécois a également créé quelques lieux ot la
délibération entre citoyens et experts scientifiques est
ou a été possible: le Bureau d’audiences publiques en
environnement et, dans le domaine de la santé, le
Conseil de la santé et du bien-étre, remplacé en 2006
par le Forum de consultation du Commissaire a la santé
et au bien-étre.

Ce Conseil, formé d’une vingtaine de citoyens
experts et non experts du systéme de santé et de services
sociaux, a beaucoup travaillé avec les groupes de la
société civile, mais n’a jamais réalisé de consultation

8. Source: site Internet du MDEIE, www.mdeie.gouv.qc.ca.

9. La Commission parlementaire de I’économie et du travail de
PAssemblée nationale n’a recensé aucun mandat ou débat sur la
science et la technologie depuis prés de 15 ans.

10. Florence Piron et al., Consultation électronique sur la procréation
médicalement assistée, rapport. En ligne: www.com.ulaval.ca.

11. Son pendant au niveau fédéral vient d’étre créé: le Conseil des
sciences, de la technologie et de I'innovation.

12. Voir le site Internet du Conseil de la science et de la technologie,
www.cst.gouv.qc.ca.
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générale, ouverte au public, sur ses travaux. Clest seu-
lement en 2008 que le bureau du Commissaire a lancé
pour la premiére fois une consultation ouverte a la fois
aux experts, aux groupes et au grand public par le biais
d’un sondage électronique qui a permis de recueillir
895 réponses en trois semaines®.

Cette réactivité citoyenne, tout comme celle consta-
tée lors de la consultation électronique menée par la
Commission de I’éthique de la science et de la techno-
logie, montre que les citoyens québécois sont préts a
débattre davantage des enjeux liés a I'information
génétique, pour peu quon leur en offre l'occasion. Cela
nous semble d’autant plus évident que ces consulta-
tions se sont faites rapidement et ont été peu médiati-
sées et que les personnes qui y ont participé n‘ont regu
aucune formation préalable et n'ont pu délibérer entre
eux.

En matiere de recherche en santé, cependant, les
expériences de participation citoyenne restent trés
timides. Ainsi, le projet d’Institut national d’excellence
en services de santé (INESS), méme s’il est directement
inspiré du National Institute for Clinical Excellence
britannique, ne sera pas, si la recommandation de son
comité d’implantation est suivi, doté d’un conseil de
citoyens — c’est pourtant ce conseil qui a fait la
renommée internationale du NICE.

Le role des universités

Les universités québécoises aussi se montrent plutot
timides en matiére de démocratie scientifique. S’il
existe, dans la plupart d’entre elles, des bureaux de
liaison entreprises-université (les BLEU) ou des bureaux
de valorisation de la recherche, il n’y a guére d’équiva-
lent pour faire le lien avec la communauté dans laquelle
elles s’inscrivent. L'Université du Québec a Montréal
(UQAM) fait toutefois exception grice a son «service
aux collectivités» qui permet, depuis 1979, a des groupes
communautaires ou a des syndicats de bénéficier gra-
tuitement des services de professeurs et de chercheurs
pour réaliser des travaux de recherche ou des activités
de formation dont ils estiment avoir besoin.

A PUQAM, mais aussi a Concordia et & 'Univer-
sité McGill, il existe des groupes de recherche d’inté-
rét public (GRIP), sortes de collectifs universitaires
ouverts a tous les étudiants désirant s’impliquer, s’in-
terroger et agir sur les questions environnementales et
sociales en collaboration avec des groupes de la société
civile.
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Quant aux organismes québécois qui attribuent des
subventions de recherche, ils valorisent certes de plus
en plus les activités de diffusion des résultats de travaux
scientifiques, mais s’intéressent encore beaucoup plus
au transfert de connaissances vers les décideurs™ que
vers la société civile, les citoyens.

En revanche, plusieurs chercheurs s’efforcent de
dialoguer avec la société civile dans le cadre de leurs
travaux, que ce soit par des événements ponctuels
comme la Conférence citoyenne sur la génomique orga-
nisée par le Groupe de recherche en bioéthique (GREB)
de 'Université de Montréal, par des méthodes originales
de diffusion des résultats, comme l'expérience de théatre
forum menée par le Centre de recherche de Montréal
sur les inégalités sociales et les discriminations, ou par
une collaboration avec des groupes de la société civile.
Une telle collaboration peut se nouer dans le cadre d’un
projet particulier ou d’une alliance de recherche uni-
versité-communauté (ARUC), un programme de
recherche conjoint entre des chercheurs et des groupes
de la société civile, financé par le Conseil de recherches
en sciences humaines du Canada.

Mais tous ces projets témoignent davantage de l’en-
gagement individuel de certains chercheurs en faveur
d’une science « publique’» que d’un choix collectif des
universités, qui semblent plutdt avoir adopté la vision
entrepreneuriale de la science pronée par les gouverne-
ments actuels. Cela se ressent par exemple dans l’atti-
tude de certains chercheurs, pour quil’implication du
public est encore et avant tout un moyen de tester 'ac-
ceptabilité d’un projet de recherche ou de ses résultats.
Cela donne des consultations minimalistes, comme
dans le cas du projet CARTaGENE, pourtant porteur
d’enjeux éthiques complexes.

Notons toutefois I'implication de ’Association fran-
cophone pour le savoir (Acfas), organisme dédié a la
promotion de la recherche scientifique francophone au
Canada, dans le rapprochement entre la science et la
société avec, notamment, I'organisation annuelle d’un
Forum international Science et société et la tenue, en
novembre 2008, de la Grande rencontre Science et
société. A la suite du Forum mondial Science et démo-
cratie de Belém en janvier 2009, un groupe de réflexion

13. Voir le rapport au www.com.ulaval.ca

14. Par exemple, le Centre de liaison sur I’intervention et la préven-
tion psychosociales a développé une riche expérience sur la valori-
sation et le transfert des connaissances vers les intervenants.

15. Michal Burawoy, « Pour la sociologie publique», Socio-logos, n° 1,
2006. En ligne: socio-logos.revues.org/
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sur les rapports entre science et démocratie au Québec
vient de se former.

Quelle place pour la société civile?

§’il y a un domaine scientifique ou la société civile
québécoise est trés active, Cest 'environnement. Dans
ce domaine, les grands enjeux (énergie, eau, forét, agri-
culture) ne manquent jamais de faire apparaitre ce
qu'on peut appeler des «forums hybrides*» rassemblant
des experts, des parties prenantes et des citoyens
«inquiets». Ensemble, ils réussissent souvent, grice a
leurs actions et a leurs publications, a créer un débat
public crédible, mais qui ne parvient pas toujours a
influencer les politiques publiques. Pensons au Groupe
de recherches et d’initiatives appliquées au milieu
(GIRAM) dans le cas du projet Rabaska, a la coalition
Eau-secours, au Mouvement Sortons le Québec du
Nucléaire” impliqué dans le débat autour de la centrale
Gentilly 2 ou encore a tous les citoyens ou groupes de
citoyens qui ont pris la peine de déposer un mémoire
dans le cadre de la Commission sur I'avenir de l'agri-
culture et de 'agroalimentaire.

Dans le domaine de la santé, quelques associations
de patients participent activement a la recherche scien-
tifique. Ainsi, PAlliance canadienne pour la recherche
sur le cancer du sein a mis sur pied un comité consul-
tatif de recherche qui inclut d’anciennes malades du
cancer du sein ou des membres du grand public. Au
Saguenay-Lac-Saint-Jean, la Corporation de recherche
et d’action sur les maladies héréditaires (CORAMH)
collabore aussi avec des généticiens. Toutefois, le point
de vue de ces associations de patients est-il toujours
représentatif ? A-t-il toujours pour souci la recherche
du bien commun?

En ce qui concerne les regroupements d’'usagers des
services de santé, ils sont plus actifs dans la gestion de
ces services que dans le suivi des projets de recherche
qui les impliquent.

Un nouvel acteur

Depuis 2004, année de la création de I'Institut du Nou-
veau Monde (INM), ont eu lieu plusieurs initiatives de
débat public, notamment dans le domaine des sciences.
Le Rendez-vous stratégique sur la santé, qui s’est tenu
de mars a mai 2005, a été révélateur de 'importance de
prendre en compte les savoirs, les valeurs et les points
de vue des citoyens. Ainsi, Hélene Morais, présidente
du Conseil de la santé et du bien-étre, estimait que:
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Une plus grande participation aidera les citoyennes et les
citoyens a comprendre davantage le fonctionnement et les
mécanismes de décision. Ils comprendront aussi mieux
les mécanismes de protection des personnes et les divers
enjeux complexes auxquels le systéme est confronté.
Laccroissement de la participation facilitera aussi la cir-
culation des informations et, sur un plan concret, aidera
les citoyennes et les citoyens dans I'exercice de leurs droits.
Le rétablissement de la confiance renforcera leur senti-
ment d’appartenance au systéme et aidera a redonner un
véritable sens a la notion de bien public. La participation
est aussi requise et nécessaire dans 1’élaboration de
réponses aux dilemmes éthiques, reliés a la recherche ou
qui découlent, par exemple, des innovations technologi-
ques qui avancent I'intervention sur la vie ou qui repous-
sent l'espérance de vie, ceux soulevés par la constitution
des banques de données génétiques ou la médecine pré-
dictive ou reliés aux demandes de fin de vie assistée™.

Lors de ce Rendez-vous stratégique, une centaine
d’«idées citoyennes”» ont été énoncées, preuve, s’il en
était besoin, de la fécondité de l'intelligence collective
lorsque celle-ci est mobilisée®.

% % %

Lanthropologue Gilles Bibeau pose la question sui-
vante: « Comment peut-on assumer, en tant que
citoyen, une vraie posture critique face a la coalition
des industriels, des politiciens et des scientifiques qui
nous disent vouloir mettre le nouveau savoir au service
de la société ? Comment faire contrepoids a tous ces
experts qui décident pour les autres, qui parlent pour
nous, a notre place*? » Non seulement un débat public
de qualité sur les orientations de la recherche scienti-
fique publique est-il une condition de la démocratie,
mais il permettrait de justifier la confiance des citoyens
dans leurs concitoyens experts et chercheurs lorsque
ces derniers affirment étre avant tout a la recherche du
bien commun.

Florence Piron

16. Michel Callon, Pierre Lascoumes et Yannick Barthe, Agir dans
un monde incertain, Paris, Seuil, 2001.

17. Ce mouvement regroupe plus de 8o organismes sociaux et
environnementaux.

18. Michel Venne (dir.), 100 idées citoyennes pour un Québec en santé,
Montréal, INM-Fides, 2005, p. 71.

19. 1bid.

20. Parmi ces idées, retenons par exemple la création d’un «Bureau
d’audiences publiques en santé» (BAPS) qui procéderait a une
«étude d’impact indépendante sur la santé de la population» de
«tout projet majeur» en santé.

21. Gilles Bibeau, «Entre géno-mythe et géno-destin. Les défis de la
nouvelle médecine prédictive», Possible, édition spéciale Montréal, 2004.
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Les institutions québécoises

et la participation publique des citoyens

Le systéme démocratique québécois offre, en plus du
droit de vote, différentes formes institutionnalisées de
participation des citoyens aux affaires publiques - ce
quon appelle en science politique la «participation
publique». Ces mécanismes institutionnalisés ont en
général plus d’impact aupres des élus et des décideurs
que les autres formes de participation, notamment
celles imaginées par les groupes de la société civile.
Aussi, les organisations de la société civile et les citoyens
désireux de participer aux débats publics ont-ils appris
ou doivent-ils apprendre a les utiliser correctement.

Les consultations en
commission parlementaire

Il existe 10 commissions parlementaires permanentes’
a’Assemblée nationale. Celles-ci sont chargées d’étu-
dier en profondeur les projets de loi ou les projets de
politique publique déposés par le gouvernement. Si elles
doivent aussi examiner la gestion des organismes
publics et les crédits budgétaires, elles peuvent égale-
ment, de leur propre initiative, se pencher sur certains
grands dossiers. En outre, des commissions supplémen-
taires sont parfois formées spécialement par le gouver-
nement pour étudier des thématiques de grande enver-
gure. Les questions liées a la science et a la technologie
sont assignées a la Commission de I’économie et du
travail; toutefois, elles n’ont fait 'objet d’aucune consul-
tation d’envergure depuis 15 ans au moins.

Chacune des commissions permanentes regroupe
une dizaine de députés’, parmi lesquels le ministre qui
propose le projet de loi étudié par la commission, et
définit la méthode utilisée pour mener ses travaux a
terme*. Elle peut par exemple lancer une consultation
générale’ a laquelle sont invités a participer, par un avis
public publié dans les principaux quotidiens québécois,
dans la Gazette officielle et sur le site Internet de
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I’Assemblée, tous les citoyens et toutes les associations
ou regroupements de citoyens du Québec, y compris du
milieu des affaires. Plus précisément, la commission les
invite a lui transmettre un texte appelé « mémoire »
dans lequel leur point de vue et leur position sont clai-
rement exposés et peuvent étre accompagnés de recom-
mandations. Lavis public mentionne le théme de la
consultation, la date fixée pour le début des auditions
publiques, les modalités de présentation des mémoires
et le délais accordé pour leur transmission au Secréta-
riat des commissions. Un minimum de 30 jours sépare
la publication de l’avis et la remise du mémoire a la
commission, ce qui laisse trés peu de temps pour pré-
parer des textes aussi stratégiques.

La réalisation d’un mémoire destiné a une commis-
sion parlementaire est laissée a l'entiére discrétion de
Pauteur®. Ainsi, il arrive que des groupes populaires
sans beaucoup de ressources soumettent un mémoire

1. Commission de ’administration, Commission des institutions,
Commission des finances publiques, Commission des affaires
sociales, Commission de I’économie et du travail, Commission de
lagriculture, des pécheries et de I’alimentation, Commission de
I'aménagement du territoire, Commission de I’éducation, Commis-
sion de la culture et Commission des transports et de 'environne-
ment. Pour en savoir plus: www.assnat.qc.ca

2. Selon la secrétaire de la Commission, consultée a ce sujet le
4 mai 2009.

3. La composition de chacune des commissions refléte la représen-
tation des partis politiques a ’Assemblée. Les membres d’une
commission sont désignés par leur formation politique et nommés
par PAssemblée nationale pour une durée de deux ans.

4. Les articles 166 a 173 du Reéglement de ’Assemblée encadrent les
consultations en commission parlementaire.

5. Il existe aussi des consultations particuliéres, limitées aux per-
sonnes ou organismes choisis par la commission ou par ’Assemblée
en raison de leur connaissance ou de leur expertise a I’égard de la
question étudiée.

6. Le site de ’Assemblée fait quelques recommandations a propos
de la rédaction d’un mémoire, notamment de distinguer la présen-
tation de auteur, lexposé général et le résumé. A noter que les films
et les bandes vidéo sont acceptés comme supports au mémoire.
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de quelques pages alors que de grandes organisations
présentent parfois des mémoires sophistiqués de plus
d’une centaine de pages, produits par leur équipe de
professionnels.

Tous les mémoires sont transmis aux membres de la
commission et sont normalement traités sur un pied
d’égalité. Aprés examen des mémoires par les élus
(appuyés par des analystes), la commission choisit les
personnes et les organismes quelle entendra lors des
séances d’auditions publiques. Ces personnes sont offi-
ciellement « convoquées » pour une période d'une heure
qui se divise ainsi: pendant 20 minutes, la ou les per-
sonnes désignées par 'organisme prennent la parole
pour exposer l'essentiel de leur argumentation. Puis les
membres du parti au pouvoir, notamment le ministre,
dialoguent avec cette personne pour sassurer de bien
comprendre sa position. C’est ensuite au tour de 'op-
position de mener ce dialogue. A aucun moment les
élus ne peuvent discuter entre eux. Toute cette conver-
sation se déroule autour d’une grande table ovale, les
députés de chaque partie occupant I'un ou l'autre de ses
cotés. Les citoyens ou organismes prennent la parole a
une extrémité de la table. Une poignée de main rituelle
entre les députés et les invités conclut ce «passage».
Plusieurs siéges sont réservés soit aux journalistes soit
au grand public’.

Ces séances sont en général filmées et accessibles sur
Internet, tout comme les mémoires, qui constituent une
archive passionnante des principaux débats publics qui
traversent le Québec et permettent de bien comprendre
les circonstances de I'adoption de tel ou tel projet de
loi.

Ces consultations permettent aux citoyens qui y
participent de dialoguer directement avec les élus et le
ministre lors des séances d’auditions publiques et de
faire ainsi entendre leur point de vue au plus haut
niveau de I'Etat, ce qui parait crucial lorsque I'enjeu est
d’influencer des politiques publiques ou la législation.
En effet, a partir des mémoires et des témoignages
entendus lors des auditions, les députés membres d'une
commission peuvent formuler, s’ils le jugent & propos,
des observations, des recommandations d'amendement
ou des conclusions a I’Assemblée. Ce mécanisme de
consultation institutionnel permet donc de faire
connaitre directement et sans médiation un point de
vue parfois original aux personnes les plus 8 méme
d’influencer une politique publique ou un projet de loi,
a savoir les élus. Cest]’étape la plus créative et collabo-
rative du cheminement d’un projet de loi.
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Mais cette participation institutionnelle, au cceur du
régime parlementaire québécois, est-elle pour autant
accessible, juste et équitable ? La procédure est si balisée
qu’il semble difficile pour des citoyens sans expérience
ou sans ressources d’y prendre part, ce qui a pour effet
de laisser la place aux groupes les mieux organisés ou
les plus habitués. Ces groupes savent produire un
mémoire convaincant a 'argumentation solide, centré
autour de deux ou trois messages forts qui leur permet-
tent de répondre efficacement aux élus dont les ques-
tions sont parfois pointues et trés habiles. Ils connais-
sent si bien les procédures des travaux parlementaires
qu’ils ne sont pas intimidés par le protocole ou la pré-
sence d’un ministre.

Par ailleurs, I'agenda des commissions parlementaires
est fixé par le gouvernement et ne reflete donc pas tou-
jours les préoccupations des citoyens. Trés rares sont les
occasions ot des citoyens ont convaincu le gouvernement
de tenir une commission parlementaire spéciale®.

Les états généraux

En dehors du contexte de I’Assemblée nationale, I’Etat
peut organiser de vastes consultations publiques sur des
sujets d’intérét général ou d’actualité?, afin de l'aider a
prendre des décisions ou des mesures législatives. Une
des formes privilégiées au Québec est celle des «états
généraux», généralement pilotés par un comité direc-
teur ou une commission de quelques personnes nom-
mées par le gouvernement.

Ce comité directeur ou de pilotage a le mandat de
recueillir, pendant une assez longue période de temps
(plusieurs mois a plusieurs années), un grand nombre
d’idées, de propositions et de points de vue éma-
nant des parties prenantes du sujet abordé™ ou des
citoyens en général”. La Commission sur l’avenir de

7. En 2000-2001, 7 006 personnes ont participé aux travaux des
commissions parlementaires. Source: Rapport d’activité de ’Assem-
blée nationale du Québec, 2001.

8. On peut penser a la commission spéciale sur le site du futur
Centre hospitalier de 'Université de Montréal, quasiment imposée
par le ministre Couillard & son gouvernement, qui a déposé son
rapport le 8 mars 2005.

9. Par exemple, la Commission de consultation sur les pratiques
d’accommodement reliées aux différences culturelles (CCPARDC),
de 2007-2008, répondait a un débat médiatique amplifié par la
position de certains partis politiques sur le sujet.

10. Par exemple, les enseignants et les parents dans le cas des Etats
généraux sur ’éducation qui ont eu lieu en 1995-1996.

11. Comme dans le cas des Etats généraux sur la réforme des insti-
tutions démocratiques de 2002-2003.
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l'agriculture et de 'agroalimentaire en est un exemple
récent.

Le comité de pilotage commence par préparer des
documents d’information ainsi qu’une stratégie de
communication (communiqués, annonces, site Internet,
événements) qui vise a informer efficacement toutes les
parties prenantes et citoyens qu’il souhaite entendre. Il
définit une procédure de prise de parole ou de dépot de
mémoire qui doit étre claire, équitable et transparente;
celle-ci doit étre affichée de maniére tres visible sur le
site Internet des états généraux. Le calendrier des
séances d’audiences publiques ou de consultation doit
aussi étre publié assez tot pour que les citoyens sorga-
nisent en conséquence. Une équipe d’analystes doit étre
préte & analyser au fur et & mesure les mémoires ou les
interventions orales afin d’en faire des compte rendus
réguliers et de commencer a préparer le rapport de
consultation; ces compte rendus peuvent étre commu-
niqués aux médias afin de maintenir leur intérét ou de
nuancer leurs analyses. Une équipe consacrée a la logis-
tique doit aussi étre prévue, surtout si le comité direc-
teur prévoit se déplacer dans les différentes régions du
Québec.

Le comité directeur produit ensuite un rapport
contenant des recommandations, que le gouvernement
peut ou non prendre en compte. Le rapport final et les
recommandations doivent étre annoncés officiellement
lors d’une conférence de presse.

La crédibilité et 'intégrité des membres du comité
directeur ou de la commission de consultation sont
essentielles pour inciter les citoyens a participer et a
sexprimer publiquement. Participer a de tels événe-
ments, notamment préparer un mémoire ou prendre la
parole en public, est exigeant. Les citoyens le feront s’ils
sentent que ceux a qui ils sadressent les écouteront
vraiment et sauront transmettre efficacement leur mes-
sage aux décideurs. En fait, des états généraux bien
organisés peuvent engendrer les forces sociales consen-
suelles nécessaires pour mener a bien un projet de
politique publique ou une réforme. Ils peuvent aussi
permettre d’identifier des nceuds, des déficiences, des
malaises. Ils sont également une occasion d’éducation
civique pour les citoyens qui y participent et qui non
seulement peuvent sexprimer dans l'espace public, mais
aussi apprendre a y écouter les autres. Dans certains cas,
ces états généraux permettent de rendre apparents des
consensus légitimes capables de guider 'action gouver-
nementale. Mais en général, ils forunissent 'occasion de
dresser un portrait général d’un théme complexe.
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Pourtant, plusieurs observateurs et commentateurs
doutent de I'utilité politique des états généraux et des
consultations ad hoc, notant que nombre des rapports
qui en ont découlé n’ont pas été pris en compte par les
décideurs, méme dans le cas de consultations nationales
trés médiatisées. Dans le meilleur des cas, les gouver-
nements changent et peuvent ne pas vouloir sengager
par rapport a des processus de consultation mis en
branle par leurs prédécesseurs; dans le pire des cas, les
décisions sont parfois prises avant le processus de
consultation. Ce dernier s'apparente alors a un exercice
de relations publiques dans la mesure ou il ne sert
«qu'a» valider ces décisions.

Nombreux sont les organismes qui demandent a
I’Etat de tenir des états généraux sur des théemes qui les
concernent, mais ce sont les décideurs politiques qui
tranchent. Par exemple, alors que la Commission de
I’éthique de la science et de la technologie recomman-
dait en 2003 que soit tenue une vaste consultation
nationale sur la mise en place de banques population-
nelles d’information génétique, le gouvernement a
préféré passer outre tout en autorisant et en finangant
I'une de ces biobanques...

La pétition

Une pétition est un document signé par un grand
nombre de personnes qui marquent ainsi leur accord
avec les propositions ou recommandations formulées
par les auteurs du document.

C’est une forme de participation qui est utilisée au
Québec depuis fort longtemps. En effet, dés 1829, les
habitants d’un village pouvaient obtenir I’équivalent
d’une cour des petites créances s’ils réussissaient a
réunir 100 noms sur une pétition”. Cette pratique se
perpétue dans le Québec contemporain. Dans la ville
de Québec, par exemple, une pétition de 300 noms
permet de créer un conseil de quartier. Une pétition
signée par des citoyens peut étre adressée directement
a PAssemblée nationale, notamment pour obtenir le

12. Clest le cas par exemple des rapports de la Commission sur
l'avenir de 'agriculture et de 'agroalimentaire et du comité directeur
des Etats généraux sur la réforme des institutions démocratiques.
13. Donald Fyson, «La paroisse et 'administration étatique sous le
Régime britannique (1764-1840) », dans Serge Courville et Normand
Séguin (dir), Atlas historique du Québec: La paroisse, Presses de
I’Université Laval, Sainte-Foy, 2001, p.35.

14. Dansle cas d’une pétition a adresser a ’Assemblée nationale, ce
texte doit obéir a des régles précises. Les signatures doivent étre
manuscrites, et la pétition doit étre déposée par I'intermédiaire d’'un
député.
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redressement d’un grief, tel que stipulé a l’article 21 de
la Charte des droits et libertés de la personne.
Lintérét des pétitions est que celles-ci peuvent étre
trés médiatiques. En effet, les pétitions sont souvent
mentionnées dans les médias, car elles comportent des
données chiffrées. De plus, elles constituent une fagon
d’interpeller les élus de ’Assemblée nationale sans passer
par le processus des commissions parlementaires.
Dans le monde des sciences, une lettre-pétition en
circulation sur Internet depuis le 21 aotit 2008 réunis-
sait, le 4 mai 2009, 3 802 signatures. Intitulée « Savoir
et se taire? De la nécessité des chercheurs dans l'espace
public», elle a été lancée par le président de I’Associa-
tion francophone pour le savoir (Acfas), Pierre Noreau.
Toutefois, cette lettre exprime bien plus une position
générale de mécontentement et d’inquiétude face a
I'ingérence du pouvoir politique dans les sciences que
des demandes précises a des acteurs politiques ciblés.
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Une autre pétition a circulé en 2008 a 'initiative de
I’Agence Science-Presse. Linitiative «Je vote pour la
science® » avait pour but d’exiger un débat sur la science
«au cours duquel les candidats aux élections québé-
coises et canadiennes devront partager leurs visions sur
I'environnement, la santé et la médecine, la science et
la technologie ». Elle a été signée par 858 personnes. Ce
débat n’a pas eu lieu. En effet, le mécanisme de la péti-
tion, s’il permet de se faire une idée de la mobilisation
autour d’un enjeu, risque d’avoir un impact limité si le
nombre des signataires est faible. De plus, il ne permet
aucune discussion ou délibération. Le format électro-
nique des pétitions permet toutefois de contourner un
peu ces obstacles classiques.

Florence Piron

15. jevotepourlascience.blogspot.com
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La Commission sur I’avenir de I’agriculture
et de I'industrie agroalimentaire:
une expérience réussie de participation citoyenne?

La Commission sur I’avenir de l'agriculture et de I'agro-
alimentaire québécois (commission Pronovost), créée
en mai 2006 par le gouvernement du Québec, s'impose
a notre avis comme une illustration exemplaire du role
de la participation citoyenne dans un processus d’ap-
préhension et de changement de I’agriculture, un sec-
teur économique et social a la fois incontournable et
particulierement complexe.

En d’autres temps et en d’autres lieux, un mandat
d’étude aurait été confié a des experts privés ou a un
comité gouvernemental pour trouver des solutions aux
problémes de 'agriculture et de ’'agroalimentaire. Fort
heureusement, dans le cas de problématiques de déve-
loppement qui concernent I'ensemble ou une partie
importante de la société, la prise de décision politique
se soucie désormais de mobiliser la population. Clest
ainsi que des commissions indépendantes sont mises
sur pied, fondées sur une démarche de participation
citoyenne afin d’élargir et d’approfondir le champ de
connaissances et de favoriser la formulation de recom-
mandations appropriées au contexte et aux enjeux en
cause.

Ce court article tentera d’exposer la corrélation
entre, d’une part, la participation des citoyens (mémoires
et témoignages de groupes et d’individus) et, d’autre
part, les pistes de changement (voire de réforme) pro-
posées dans le rapport de la Commission’, ainsi que les
premiéres actions annoncées par le gouvernement en
réponse aux recommandations du rapport.

La Commission, son mandat et sa démarche

En mai 2006, le gouvernement du Québec créait la
Commission sur l'avenir de 'agriculture et de l'agroa-
limentaire québécois, une commission publique indé-
pendante présidée par Jean Pronovost, ancien sous-
ministre de plusieurs ministeres a Québec. Le mandat
de cette commission était large:
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o dresser un état de situation sur les enjeux et les défis
de lagriculture et de I’'agroalimentaire québécois;

o examiner lefficacité des structures et mécanismes
publics en place;

o ¢établir un diagnostic;

o formuler des recommandations sur les adaptations
a faire en tenant compte des défis de la compétitivité
et des revenus agricoles, des attentes sociétales et de
la mise en valeur des potentiels régionaux.

Le mandat de la Commission comprenait un recours

a la consultation citoyenne, mais n'en précisait pas les

modalités.

De I’invitation a s’exprimer...

Clest dans les termes suivants que les membres de la
Commission ont invité la population a participer a ses
travaux: « Pour mener a bien ce mandat, nous tiendrons
des consultations a la grandeur du Québec de fagon a
permettre a tous ceux qui le souhaitent de sexprimer.
Nous ferons un effort délibéré pour examiner toutes les
dimensions des problémes traités et recueillir systéma-
tiquement des différents points de vue. Nous favorise-
rons le dialogue, la conciliation des points de vue,
I’équilibre des solutions et, autant que faire se peut,
l’articulation les principaux éléments d’une vision
renouvelée de 'agriculture et de l'agroalimentaire.
Nous sommes persuadés que, pour y parvenir, la voie
des échanges ouverts, transparents et rigoureux est la
meilleure. C’est dans cet esprit que vous sont soumises
les observations et les questions qui suivent et que vous
étes instamment conviés a participer aux travaux de la
Commission® » Cette invitation a été diffusée sur le site

1. Commission sur I’avenir de 'agriculture et I'agroalimentaire
québécois (CAAAQ), Agriculture et alimentaire : assurer et batir
Pavenir, février 2008.

2. Agriculture et agroalimentaire: choisir 'avenir. Document de
consultation, CAAAQ, p. 7.
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Internet de la Commission, mis en ligne deés 'amorce
de ses travaux®.

Dans un premier temps, la Commission a confié a
son équipe de recherche la tache d’élaborer un docu-
ment de consultation intitulé Agriculture et agro-
alimentaire: choisir I'avenirt, qui a été diffusé sur son
site Web. Celui-ci a été réalisé grice a la collaboration
de plusieurs ministéres et agences gouvernementales,
notamment le ministere de ’Agriculture, des Pécheries
et de’Alimentation du Québec (MAPAQ) qui a fourni
toutes les informations, analyses, études et données que
la Commission a sollicitées. Ce document avait pour
but d’encourager tous les groupes ou individus inté-
ressés a participer au processus de consultation sur
l’avenir de l'agriculture et a les aider, dans la prépara-
tion de leur mémoire, a dégager une vision et des lignes
directrices ainsi qu’'a proposer des solutions.

... ala présentation de mémoires

Pour présenter son mémoire a la Commission lors des
audiences publiques, il fallait s’inscrire et transmettre
son texte au plus tard le lundi de la semaine qui précé-
dait les audiences dans une région donnée. Les
mémoires pouvaient aussi étre transmis par courriel ou
étre envoyés par la poste sans faire l'objet d’une présen-
tation. Par souci de transparence, la Commission a
diffusé sur son site Internet tous les mémoires qu'elle a
recus. Ils ont été mis en ligne le plus tot possible apres
leur réception.

Les commissaires se sont rendus dans 15 régions et
27 municipalités rurales du Québec. Soucieux de
connaitre les divers points de vue des acteurs et des
résidents de tout le Québec, ils ont tenu deux semaines
d’audiences publiques nationales au cours desquelles
110 mémoires ont été présentés, essentiellement par des
organisations établies en région ou dans I'ensemble du
Québec. Lopération de consultation s’est poursuivie sur
une période de prés de 14 mois, donnant ainsi a chaque
groupe et individu désireux d’intervenir le temps de le
faire. On a ainsi recueilli, lu et entendu plus de 770
mémoires et témoignages.

La Commission a également fait appel a des experts
pour évaluer plus finement les mérites et lacunes des
divers instruments et dispositifs de la politique agricole
du Québec. Enfin, elle a examiné les politiques agricoles
et rurales d’autres pays.

En plus de nourrir la réflexion des membres de la
Commission, le dépouillement de 'ensemble de ces
documents a donné lieu a une synthese intitulée Les
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principaux messages adressés a la Commission — celle-ci
constitue le chapitre 2 du rapport.

La Commission a rempli son mandat et terminé ses
activités le 31 janvier 2008. Elle a remis son rapport final
le 12 février 2008 au ministre de ’Agriculture, des
Pécheries et de I’Alimentation du Québec. Ce rapport
contient 49 recommandations pour «assurer et batir
lavenir». A la page dédiée aux remerciements, le pré-
sident de la Commission, Jean Pronovost, déclare:
«Par-dessus tout, la Commission a puisé dans les quel-
ques 770 mémoires et témoignages recus lors des
audiences régionales et nationales, I'essentiel des mes-
sages qui ont inspiré le présent rapport. »

Abolir le monopole de I’'UPA

En premier lieu, les constats énoncés, fondés a la fois
sur les témoignages déposés et les conclusions d’études
commandées, déboulonnent la sacro-sainte Union des
producteurs agricoles (UPA) et met en accusation plu-
sieurs des dispositifs quelle a créés ou contribué a
mettre en place au fil des ans, lui assurant une forme
d’hégémonie sur ce secteur économique. Cette domi-
nation s’exerce non seulement sur la production agri-
cole, le financement des fermes, la mise en marché des
produits, I'appartenance syndicale des producteurs
agricoles, mais aussi sur 'aménagement du territoire
par le biais de la Loi sur la protection du territoire et
des activités agricoles (LPTAAA), issue de ses repré-
sentations et dont application demeure toujours sous
sa forte influence.

En citant des extraits du mémoire de I'Union pay-
sanne, le rapport de la Commission fait siennes les
principales critiques énoncées a I’endroit de 'UPA:
«... 'UPA a étendu son controle bien au-dela d’un
simple role de représentation syndicale. Son influence
est maintenant démesurée sur le financement de
I'agriculture, sur la mise en marché, sur les orienta-
tions municipales, sur 'aménagement du territoire et
sur les instances gouvernementales de contrdle et de
supervision®. »

Un autre mémoire est particuliérement représentatif
de cette critique envers le caractére monopolistique de
I’UPA : «Les petits producteurs ont peu de voix a 'UPA

3. Www.caaaq.gouv.qc.ca
4. Document de consultation de la CAAAQ, op. cit.
5. Rapportdela CAAAQ, op. cit. p. 7.

6. Rapport dela CAAAQ, op. cit. p. 234.
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face aux gros producteurs. La grogne contre 'UPA
s’intensifie. Les propriétaires de fermes familiales se
plaignent qu’a 'UPA, les négociations se font par les
gros et pour les gros qui prennent les petits en otage.
Au Queébec, il nexiste pas d’alternative au monopole
syndical de I'UPA, laissant les petits producteurs sans
recours. Nous voulons: — Que le gouvernement recon-
naisse le droit aux agriculteurs de se doter d’autres
syndicats et mette fin au monopole de 'UPA. - Que
l’administration de la Financiere agricole soit retirée a
I"UPA qui est a cet effet en conflit d’intérét.” »

Lobligation faite a tous les producteurs agricoles
d’adhérer a un syndicat unique en accord avec le minis-
tere de PAgriculture qui assujettit 'acces a ses pro-
grammes d’aide et aux allegements fiscaux a cette
adhésion syndicale, n’a plus sa raison d’étre, selon la
Commission. Aussi n’hésite-t-elle pas a recommander
«que la Loi sur les producteurs agricoles soit amendée
afin de pouvoir reconnaitre une ou des associations
professionnelles représentatives des producteurs agri-
coles®». En termes clairs: que soit aboli le monopole
syndical de PUPA.

Pour en finir avec le modéle productiviste

Un autre élément du systéme agricole que de nombreux
mémoires mettent en cause est le modeéle de production
agricole axé sur le rendement, dit modele productiviste,
mis de l'avant par 'UPA et le ministére de ’Agriculture
a la fin des années 1950. Le mémoire de I’'Union pay-
sanne est particuliérement critique de ce modeéle. Voici
une de ses propositions qui retiendra l’attention des
membres de la Commission: « Afin de redéfinir notre
agriculture, il est impératif de revoir le modele appliqué
depuis les années 1960. Malgré la tentation de saupou-
drer des mesures correctives, il faudra plutot en revoir
les fondements avant d’aller plus loin®. »

Ce modele représente, aux yeux de la Commission,
une voie sans issue qui entraine le secteur agricole et
agroalimentaire a sa perte, tout en étant contre-
productif sur le plan environnemental et sanitaire:
«Méme si le systeme actuel a produit des effets positifs
et bénéfiques, il comporte des rigidités et instaure une
dynamique susceptible de freiner le développement du
secteur agroalimentaire et de ne pas toujours servir
I'intérét public. Il faut déterminer les lacunes du sys-
téme et les examiner sans complaisance®.» Plusieurs
recommandations du rapport vont dans le sens d’une
véritable réforme de ce modele, répondant ainsi aux
revendications contenues dans nombre de mémoires.
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Dans sa recommandation 41, la Commission invite
le gouvernement a soumettre l’agriculture et l’agro-
alimentaire a une réforme en profondeur axée notam-
ment sur la santé: «Que le secteur agricole et agroali-
mentaire situe son développement dans une perspective
de santé et que la nouvelle politique agricole du gou-
vernement du Québec soit orientée vers des objectifs de
santé et de saine alimentation.» A cette fin, la recom-
mandation propose neuf pistes d’intervention dont
celle «d’encourager le développement de produits qué-
bécois différenciés qui sont certifiés provenir de culture
ou d’élevage sans pesticide de synthese, sans hormone
de croissance et sans antibiotique utilisé comme facteur
de croissance®. »

Pour une réforme de la LPTAA

Par ailleurs, plusieurs mémoires déposés a la Commis-
sion ont montré la dualité des effets de 'application de
la Loi sur la protection du territoire et des activités
agricoles (LPTAA). Il ressort des mémoires et des
témoignages que la LPTA A s’avere un outil tres efficace
dans les secteurs périurbains des aires métropolitaines
et des pdles régionaux pour assurer la sauvegarde des
meilleures terres agricoles du Québec tout en freinant
I’étalement désordonné des villes. Toutefois, son appli-
cation rigoureuse, dans ses termes actuels, agit souvent
comme un obstacle majeur au besoin de diversification
de l’activité économique dans les communautés rurales
des régions périphériques et intermédiaires désertées
par Pagriculture et aux prises avec les phénomenes de
déclin et de dévitalisation (une diversification que
prone la Politique nationale de la ruralité et le mouve-
ment Solidarité rurale du Québec).

Pour témoigner de la prise de position citoyenne a
I’égard des contraintes de la LPTA A, nous retenons des
extraits de trois mémoires:

1. «Quatre-vingt-neuf pour cent des municipalités (dans
le cadre d’une enquéte menée par l'auteur) trouvent la loi
trop contraignante en ce qui concerne la construction
résidentielle et souhaitent son assouplissement afin de
pouvoir construire le long des routes de rangs et a la
périphérie des villages sur les terres a faible potentiel
agricole et dans les endroits recouverts par la friche ou la

7. Comité des citoyens de Lacolle, La campagne dans tous ses
états, mémoire présenté a la CAAAQ, 18 avril 2007, 8 p.

8. Rapport dela CAAAQ, op. cit. p. 237

9. Mémoire de I’'Union paysanne, aolt 2007. 37 p.

10. Rapport dela CAAAQ, op. cit. p. 81

11. Rapport dela CAAAQ, op. cit. p. 197
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forét. Lautorisation d’implanter de petites fermes pour
fins d’agriculture expérimentale, de loisir et a temps
partiel fait aussi 'objet de demandes de la part de plu-
sieurs municipalités. [...] En raison des importantes
contraintes quelle crée au développement du secteur
résidentiel, I'application de la loi aurait entrainé la perte
d’au moins 2 224 résidences et d’environ 7 500 habitants
(670 résidences et 2 278 personnes dans la Gaspésie et le
Bas-Saint-Laurent) dans les localités qui disposent d’'une
zone agricole au cours les derniéres années'>. »

2. «Les petites villes et les municipalités rurales de la
région Bas-Saint-Laure