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La génomique en santé publique suscite de fascinantes possibilités telles que la prévention 
ou la réduction de la prévalence des maladies rares comme de celles qui sont fréquentes. 
Cependant, ce domaine de recherche soulève des défis éthiques, juridiques et sociaux qui 
doivent être pris en compte. Une façon de faire face à ces défis est d’impliquer le public dans 
le processus d'élaboration des politiques. Ce GenEdit examine de quelle manière les lignes 
directrices et les énoncés de politiques internationaux traitant de la génomique en santé 
publique abordent la question de la participation publique. Les principaux sujets de 
discussion sont les valeurs et les objectifs qui justifient la participation du public, les activités 
proposées pour accroître la participation du public, la définition et la représentation du public 
et les résultats prévus de la participation du public. 
 
 
L’un des objectifs importants de la génomique 
en santé publique est de prévenir ou de 
réduire l’apparition de maladies, rares ou 
fréquentes. Par exemple, le dépistage 
néonatal de la phénylcétonurie est un modèle 
de prévention de maladies génétiques rares et 
traitables. Les bénéfices confirmés de ce 
programme sont souvent cités et on souhaite 
que l’usage des stratégies de dépistage des 
populations produira les mêmes bienfaits. De 
même, à l’ère des études d’association 
génétique (dénommées « Genomewide 
associations studies » en anglais), on espère 
que l’étude de l’interaction des gènes avec 
des facteurs environnementaux ou des 

facteurs liés au mode de vie dans les 
maladies fréquentes, comme le diabète, les 
maladies du cœur et le cancer, favorisera la 
mise en œuvre de stratégies préventives et 
réduira le risque d’être affecté par ces 
maladies courantes. 
 
Malgré l’optimisme que suscitent les 
programmes de dépistage néonatal, les 
études d’association génomique et l’utilisation 
des biobanques, l’intervention de la 
génomique en santé publique soulève des 
enjeux sociaux, éthiques et juridiques 
susceptibles d’affecter la vie d’un grand 
nombre de citoyens. La spectrométrie de 
masse en tandem (MS/MS), qui permet le 
dépistage simultané de plusieurs maladies 1. Directrice de recherche, CRDP, Université de Montréal 
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chez les nouveau-nés1. Dans plusieurs cas de 
pathologies dépistées par la MS/MS, aucun 
bénéfice médical direct ne pourra en résulter, 
ce qui suscite des préoccupations éthiques, 
juridiques et sociales concernant l’expansion 
de l’utilisation du dépistage néonatal. En 
outre, les échantillons prélevés pour le 
dépistage néonatal pourraient identifier le 
statut de porteur de gène et la prédisposition 
génétique aux maladies débutant à l’âge 
adulte (BRCA1/2 pour le cancer du sein ou 
ApoE pour la maladie d’Alzheimer.) Ces 
renseignements, communiqués aux parents, 
pourraient porter atteinte aux droits à la vie 
privée de l’enfant2. Dans la recherche en 
santé publique, le recours au génotypage à 
grande échelle ou, dans un avenir prévisible, à 
la technique du séquençage du génome pour 
les tests de prédisposition génétique 
pourraient soulever des inquiétudes3 : Quels 
renseignements donner aux participants? La 
famille élargie doit-elle être informée? Quel 
usage ultérieur fera-t-on des échantillons et 
des données4? 
 
L’identification des déterminants génétiques 
par les études d’association génomique 
faisant appel à de vastes biobanques et leur 
usage posent d’autres problèmes éthiques 
relatifs à la sécurité et au caractère privé des 
données5, à la discrimination, à la 
stigmatisation et au préjudice social ainsi 
qu’au renforcement de l’exceptionnalisme ou 
du déterminisme génétiques6. En résumé, 
bien que nous reconnaissons le potentiel de la 
génomique dans l’amélioration de la santé 
publique, des questions se posent, notamment 
sur la justification de programmes élargis de 
dépistage néonatal, sur l’usage des tests de 
prédisposition génétique pour les maladies 
courantes et le recours aux biobanques. 
 
L’une des mesures à mettre en place pour 
répondre aux questions sociales, éthiques et 
juridiques est la participation du public. Il est 
reconnu que la participation du public aux 
débats sur les réalités scientifiques 
émergentes telles la génomique et la santé 
publique constitue une approche pertinente et 
fructueuse dans l’élaboration des politiques7. 
Le bénéfice d’intégrer la participation du public 
dans l’élaboration de politiques et la prise de 
décision est reconnue dans de nombreux 
domaines : pour aménager le système de 
santé8; pour renforcer la confiance à l’égard 

de la science9; pour conforter les idéaux 
démocratiques et la confiance envers les 
pouvoirs publics10; pour améliorer la 
pertinence de la recherche et sa transposition 
dans la pratique11; pour donner aux citoyens 
la maîtrise de leur destin12; pour améliorer la 
gouvernance13 et pour donner accès à des 
connaissances inexploitées14. 
 
Un ensemble de facteurs ont favorisé une plus 
grande participation du public dans 
l’élaboration des politiques, entre autres la 
demande du public touchant l’obligation de 
rendre compte15. La vision de la participation 
comme moyen de répondre aux inquiétudes 
publiques associées aux avancées de la 
génomique, dans le cas des aliments OGM16 

par exemple, est également un facteur. De 
plus, la relation entre la génétique et la santé 
publique repose sur des principes de justice, 
de biens publics17, de solidarité18, de 
confiance publique19 et de respect de la 
diversité culturelle, religieuse, juridique et 
sociale. 
 
Le présent article a pour objet d’étudier la 
façon dont la participation du public est traitée 
dans les lignes directrices et les politiques 
internationales. Nous débuterons par un bref 
survol des divers organismes mandatés 
d’encourager la participation publique en 
général. Nous recenserons ensuite les 
politiques internationales portant sur la 
génomique en santé publique afin d’apprécier 
si la participation du public joue un rôle dans 
cette sphère d’activité. Nous axerons ensuite 
notre analyse sur quatre questions tirées de 
l’analyse de la revue de la littérature traitant 
de la participation publique : a) Quelles 
valeurs et quels principes directeurs justifient 
la participation du public? b) Quelles sont les 
activités proposées? c) Qu’entend-on par 
public et qui représente le public? d) Quels 
sont les résultats de la participation et quel 
sera le mode d’évaluation de ces résultats? 
 
Faire participer le public à la génomique en 
santé publique 
 
Dans le présent article, la « participation du 
public » s’entend des interactions entre le 
public et les organismes chargés de 
l’élaboration des politiques et inclue tant les 
activités visant l’information du public que les 

(2008) vol. 6, no. 1, GenEdit, 1-9 
www.humgen.umontreal.ca/genedit 

Reproduction autorisée à condition de citer la source. ISSN 1718-9306 

2



activités visant la participation du public à la 
recherche et à l’élaboration de politiques. 
 
Divers organismes internationaux chargés de 
promouvoir la participation publique ont publié 
des recommandations destinées à orienter le 
processus participatif. L’International 
Association for Impact Assessment (IAIA) a 
entre autre élaboré des principes de 
participation publique et joue ainsi un rôle 
important dans le progrès et l’innovation de la 
dissémination des « pratiques exemplaires » 
aux groupes professionnels, aux décideurs et 
aux organismes de réglementation20. 
L’Association internationale pour la 
participation publique (AIP2) est un autre 
organisme d’importance dans la promotion de 
la participation publique. Son rôle est d’aider 
les organisations et les collectivités partout 
dans le monde à améliorer leurs décisions en 
favorisant la participation des personnes ou 
groupes touchés par ces décisions. Les lignes 
directrices émises par l’organisme invitent les 
publics intéressés à prendre part au 
processus décisionnel et exposent tout 
l’éventail de la participation publique, depuis 
l’information et la consultation jusqu’à 
l’autonomisation du public21. 
 
Divers autres organismes internationaux ont 
formulé des recommandations encourageant 
la participation publique. Ainsi, la Convention 
sur l’accès à l’information, la participation du 
public au processus décisionnel et l’accès à la 
justice en matière d’environnement de la 
Commission économique des Nations Unies 
pour l’Europe (CENUE) insiste sur l’obligation 
juridique des pouvoirs publics de faire 
participer toutes les parties prenantes 
(notamment le public) lorsqu’ils traitent des 
questions environnementales, afin de 
renforcer la responsabilité publique et la 
transparence22. 
 
Des obligations spécifiques concernant la 
participation publique ont été intégrées par 
l’Organisation des Nations Unies pour 
l’éducation, la science et la culture (UNESCO) 
et invite à la participation publique dans son 
Acte constitutif23 et dans ses Directives24. 
L’Organisation mondiale de la Santé (OMS), 
organisme clé de coordination et d’orientation 
sur les questions de santé internationales, 
joue aussi un rôle important dans ce domaine. 
La Constitution de l’OMS, à l’alinéa 18(h), 

prévoit que les fonctions de l’Assemblée de la 
Santé consistent notamment à : 
 

inviter toute organisation internationale ou 
nationale, gouvernementale ou non 
gouvernementale, assumant des 
responsabilités apparentées à celles de 
l’Organisation, à nommer des 
représentants pour participer, sans droit de 
vote, à ses sessions ou à celles des 
commissions et conférences réunies sous 
son autorité, aux conditions prescrites par 
l’Assemblée de la Santé 25 

 
Au niveau régional, la Commission 
européenne attache une importance 
particulière aux nombreuses approches à 
l’égard de la contribution du public, 
notamment les moyens parlementaires, les 
consultations des organisations clés et les 
interactions informelles entre les parties 
intéressées26. L’Organisation de coopération 
et de développement économiques (OCDE) a 
pris l’engagement important de faire participer 
le public au processus d’élaboration des 
politiques et d’élaborer des documents 
d’orientation pour ses pays membres27. 
 
Ce rapide survol établit à grands traits 
l’engagement pris par plusieurs organisations 
internationales de faire du public une partie 
intégrante de l’élaboration des politiques et de 
la prise de décisions. Cela nous amène à 
examiner comment se réalise et se définit la 
« participation du public » dans les politiques 
visant la génomique en santé publique. Nous 
avons recensé les documents de langue 
française et anglaise publiés depuis 1995 par 
les organisations internationales et régionales, 
qui comportaient des recommandations ou 
des déclarations sur la participation du public 
dans le domaine de la génomique en santé 
publique, en utilisant les mots clés suivants : 
biobanques, dépistage néonatal, dépistage 
génétique et pharmacogénomique. Nous 
avons regroupé les résultats autour des 
questions énoncées ici-bas.  
 
Quelles valeurs et quels objectifs justifient 
la participation du public? 
 
Dans le cadre du présent article, le terme 
« valeurs » est défini comme des croyances, 
des objectifs, des principes moraux ou 
éthiques qui fondent les recommandations. La 
plupart des textes normatifs internationaux et 
régionaux abordent le sujet de la participation 
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publique en établissant des objectifs ou des 
principes directeurs. À cet égard, nous avons 
identifié trois thèmes récurrents : i) bâtir la 
confiance du public, ii) faire preuve 
d’ouverture et de transparence et iii) divers 
autres objectifs, notamment: formuler des 
politiques adaptées à la culture; promouvoir la 
solidarité et la collaboration; promouvoir le 
renouveau démocratique et l’équité. 
 

i) La confiance du public 
 
Plusieurs politiques déclarent que la 
participation du public est importante pour 
obtenir la confiance du public. Dans son 
rapport sur la confidentialité des données 
génétiques, le Comité international de 
bioéthique de l’UNESCO fait état de 
l’importance de débattre avec le public des 
questions relatives aux données génétiques 
« afin de prévenir aussi bien une méfiance 
maladive qu’une confiance aveugle » 28. 
L’Organisation mondiale de la Santé, dans sa 
directive sur les bases de données 
génétiques, encourage le débat public avant 
l’établissement des bases de données « pour 
hausser la sensibilisation et créer la confiance 
à l’égard de l’entreprise [trad.]» 29. Dans le 
contexte de la recherche en 
pharmacogénomique, la Human Genome 
Organization (HUGO), organisation 
internationale qui regroupe des scientifiques 
s’intéressant à la recherche en génomique, 
déclare que les chercheurs ont une obligation 
envers la participation publique « […] pour 
gagner la confiance de la collectivité […] 
[trad.]»30. Cette reconnaissance par HUGO de 
l’obligation de susciter la confiance dépasse 
d’ailleurs le cadre de la pharmacogénomique. 
Dans le contexte de la recherche sur la 
thérapie génique, l’organisme « demande 
instamment aux chercheurs, aux organismes 
professionnels, aux promoteurs et aux 
pouvoirs publics d’être à l’écoute des 
préoccupations du public et d’y répondre 

[trad.] »31. Dans ses recommandations sur 
l’usage des tests génétiques, la Commission 
européenne fait valoir que : 
 

Le succès du développement et de l’usage 
des tests génétiques dépend de la 
reconnaissance et de la prise en compte 
constructive des intérêts et des 
préoccupations d’un large éventail de 
parties prenantes. L’indifférence à cette 
dimension causera une perte de confiance 

chez certaines parties prenantes et 
pourrait interrompre le parcours évolutif 
que suit le test diagnostique depuis l’idée 
scientifique novatrice jusqu’à son utilité 
clinique [trad] 32.  

 
ii) L’ouverture et la transparence 

 
Un certain nombre de politiques militent en 
faveur de l’ouverture et de la transparence33. 
À cet égard, dès 1990, le Conseil des 
Organisations internationales des sciences 
médicales (COISM), organisme non 
gouvernemental qui joue un rôle important 
dans la protection des droits humains en 
biomédecine, a déclaré que « les projets 
d’application médicale des découvertes et 
techniques génétiques seront menés de façon 
claire et responsable34 ». La justification de 
cette position repose sur l’idée que les 
inquiétudes du public à l’égard de la génétique 
sont en partie fondées sur des idées fausses 
que des débats ouverts devraient aider à 
corriger. En outre, la directive de l’OMS sur 
l’exploitation de vastes bases de données 
génétiques prévoit que cette exploitation 
« devrait se réaliser dans un climat 
d’ouverture, de transparence et d’examen 
éthique approprié [trad.] »35. Dans le même 
sens, l’Union européenne, dans sa résolution 
concernant le futur cadre de l’action 
communautaire dans le domaine de la santé 
publique, prône « que toutes les actions 
communautaires relatives à la santé se 
caractérisent par un degré élevé de visibilité et 
de transparence, afin de favoriser une 
meilleure connaissance et de permettre ainsi 
une plus grande implication des citoyens » 36. 
 

iii) Autres objectifs 
 
Les objectifs de la participation du public ne se 
limitent pas à l’établissement de la confiance 
et à la transparence. Certaines politiques 
reconnaissent la nécessité d’intégrer les 
perspectives diversifiées du public en vue de 
favoriser « le dialogue et la coopération […] 
pour établir et mettre en œuvre des services 
de génétique d’une manière qui soit 
culturellement acceptable et qui en maximise 
les bénéfices pour la santé des 
patients [trad.]»37. D’autres insistent sur 
l’équité en matière de santé38 ou parlent de 
démocratisation et de la nécessité « de 
permettre ainsi une plus grande implication 
des citoyens »39 et de donner aux citoyens le 
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droit de participer aux décisions qui touchent 
leur vie40. Se fondant sur le « droit à 
l’égalité », l’Organisation mondiale des 
personnes handicapées réclame d’être incluse 
dans les débats concernant les questions 
bioéthiques41. En outre, le Consortium 
international HapMap reconnaît que dans des 
milieux sensibles sur le plan social et culturel, 
la contribution du public est importante et 
devrait être intégrée à la recherche pour 
donner au public « la possibilité de partager 
avec les chercheurs ses vues sur les 
questions éthiques, sociales et culturelles»42 . 
Selon l’énoncé sur les bases de données 
génomiques de l’organisme international 
HUGO, « [l]a participation publique est une 
condition préalable nécessaire à la 
responsabilité publique [trad.] »43. 
 
Quelles sont les activités proposées pour 
intensifier la participation du public? 
 
Il est important d’avoir à l’esprit que les termes 
employés pour décrire les activités de 
participation du public sont variés, notamment 
information, éducation, communication, 
consultation, engagement, participation, 
dialogue, partenariat, collaboration et 
contribution, et qu’ils sont souvent utilisés de 
manière interchangeable. Si l’examen 
exhaustif de chacun de ces termes déborde 
du cadre du présent article, on peut 
néanmoins les regrouper de manière large 
sous deux activités générales : i) l’éducation et 
ii) la contribution directe ou indirecte44. 
 
La meilleure définition de l’éducation du public 
est la fourniture d’information au public, soit 
dans une perspective passive, dans le cas où 
les experts agissent pour leur propre compte, 
soit dans une perspective active, dans le cas 
où il y a un échange des points de vue 
(questions et réponses). La participation du 
public, directe ou indirecte, est de plus en plus 
reconnue comme une approche plus 
significative de participation du public45. Dans 
l’approche indirecte, il y a un flux 
unidirectionnel d’information qui va du public 
vers les organes d’élaboration des politiques 
(p. ex., une consultation ou un sondage) alors 
que la contribution directe est définie comme 
un « échange bidirectionnel » entre le public et 
les organes d’élaboration des politiques (p. 
ex., la démocratie délibérative)46. 
 

i) L’éducation 
 
De nombreux organismes appuient l’éducation 
comme stratégie de participation publique47. 
L’OMS fait la promotion de l’éducation comme 
moyen approprié pour « améliorer la prise de 
conscience et la compréhension de la 
génétique en général et du potentiel médical 
de la génomique en particulier [trad.]»48. 
 
L’Association médicale mondiale, organisme 
international de médecins, reconnaît aux 
médecins un rôle important en éducation49. Le 
COISM50 et diverses autres associations 
professionnelles internationales reconnaissent 
aussi que les professionnels peuvent 
grandement contribuer à aider le public à 
comprendre la génétique et la santé publique. 
En plus de la reconnaissance du rôle 
importants des généralistes51, on rappelle aux 
généticiens qu’« ils ont beaucoup à apprendre 
des groupes de soutien et de défense 
représentant les personnes souffrant de 
maladies génétiques [trad.]»52; le personnel 
infirmier et les conseillers en génétique 
devraient éduquer « le public sur le rôle 
grandissant de la génétique et de la 
génomique comme composantes intégrantes 
de la promotion de la santé et du bien-être 
publics [trad.]»53; les chercheurs sont vus 
comme des éducateurs54 et les instituts de 
recherche publics et privés doivent soutenir 
les programmes d’éducation publique qui 
transmettent « des informations correctes et 
complètes55 ». Enfin, selon le Conseil de 
l’Europe, les médias exercent un rôle 
important dans la diffusion des 
renseignements sur la génétique et sont 
perçus comme des acteurs clés encourageant 
« la plus large participation possible des 
citoyens au débat sur le génome humain»56 . 
 

ii) La participation directe et indirecte 
 
La participation directe ou indirecte comprend 
les organisations, les réseaux et les groupes 
de parties prenantes, qu’il s’agisse de groupes 
de patients, de groupes de citoyens ou de 
collectivités. Selon sa nature, la participation 
sera indirecte ou directe. La participation 
indirecte est une communication 
« unidirectionnelle », par la voie d’une 
consultation ou d’un sondage, par exemple. 
La participation directe se définit comme une 
communication « bidirectionnelle » et elle 
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comprend notamment les ateliers de citoyens, 
les dialogues et les conférences délibératives 
ainsi que les conférences de consensus. Le 
manuel de l’OCDE présente toute une gamme 
d’outils de participation directe et indirecte57. 
D’après notre recension des politiques, tant la 
consultation du public (indirecte, 
unidirectionnelle) que sa participation au 
processus décisionnel (directe, 
bidirectionnelle) méritent l’attention dans 
l’élaboration des politiques de santé publique. 
Depuis longtemps, l’OMS a manifesté son 
intérêt pour la participation du public et 
l’organisme recommande les pratiques 
suivantes : la participation actives des 
personnes intéressées et touchées; la 
constitution de partenariats dans la prise de 
décision58; la prise en compte de perspectives 
culturelles et religieuses différentes sur la 
génétique et l’hérédité59; le resserrement de la 
coopération avec les organisations 
représentant les patients et les parents60; les 
débats publics sur la création de nouvelles 
bases de données génétiques61; la prise de 
parole des pays en développement et la 
constitution de réseaux de centres 
collaborateurs62. De plus, l’OMS attend de 
l’Assemblée qu’elle « convoque une réunion 
publique de haut niveau avec le directeur 
général [trad.] » 63, pour faire en sorte que 
l’Organisation soit correctement informée. 
 
Dès 1996, HUGO a donné son appui à un 
modèle de participation et fait appel à une 
pleine collaboration entre les chercheurs et la 
collectivité64. La « Déclaration relative aux 
principes devant guider la conduite en matière 
de recherche génétique » encourage la 
collaboration, la coopération et la coordination 
entre les personnes, les populations, les pays 
industrialisés et les pays en développement 
en vue de favoriser le progrès scientifique et 
comme source de « bénéfices présents ou 
futurs pour tous les participants [trad.] »65. 
Pour stimuler la participation du public à la 
recherche, il est suggéré de faire participer au 
processus d’examen « dans la mesure du 
possible, des représentants des participants à 
la recherche [trad.]»66. 

Au niveau régional, le Conseil de l’Europe 
crée une obligation de participation indirecte 
en demandant aux Parties qu’elles « veillent à 
ce que les questions fondamentales posées 
par les développements de la biologie et de la 
médecine fassent l’objet d’un débat public 
approprié […] et que leurs possibles 
applications fassent l’objet de consultations 
appropriées » 67. 
 
À titre d’exemple de participation indirecte 
d’un groupe intéressé, l’Organisation mondiale 
des personnes handicapées (OMPH) 
recommande « que l’on s’assure de 
l’implication de personnes ayant des 
incapacités à tous les niveaux dans les 
domaines de la consultation, de l’information, 
de l’éducation et de la prise de décision 
relatifs à la bioéthique»68. 
 
La définition et la représentation du public 
 
La question de la définition du public est 
importante. Il existe une grande diversité de 
« publics »; par exemple, les citoyens 
ordinaires, les participants à une recherche, 
les patients, les résidents individuels de 
quartiers spécifiques et les groupes de parties 
prenantes représentant des particuliers qui 
« peuvent » être intéressés ou touchés par 
une politique publique. Nous distinguons 
deux catégories principales : i) le grand public 
(c.-à-d. le public profane, les citoyens) et ii) les 
parties prenantes, qui expriment les voix des 
organisations de patients concernées par le 
processus d’élaboration d’une politique. 
 
 i) Le grand public 
 
Un certain nombre de politiques visent le 
grand public. L’OMS, par exemple, déclare 
que [trad.] « l’éducation génétique devrait 
viser le grand public»69 . Deux déclarations de 
l’UNESCO, la Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de l’homme et la 
Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines, adoptent une approche 
large et extensive en soulignant la nécessité 
d’atteindre la société en général70. La Société 
internationale de bioéthique note que le public 
doit comprendre une large représentation de 
« l’ensemble des citoyens71 ». 
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iii) Les parties prenantes 
 

Plus souvent, c’est le rôle des parties 
prenantes qui est mentionné dans les 
politiques concernant la génomique en santé 
publique72. L’hétérogénéité des groupes de 
parties prenantes est grande et elle comprend 
les groupes vulnérables73, les groupes de 
soutien et de défense des droits74, les 
personnes et, plus spécifiquement, les 
femmes ayant des incapacités75, les 
organisations cadres ou de coordination76, les 
parents77, les patients et les familles, les 
groupes de consommateurs, les organismes 
de surveillance publics78, les sociétés civiles 
et les collectivités caractérisées selon 
l’appartenance familiale, géographique, 
ethnique ou religieuse79. Devant une telle 
diversité de parties prenantes, il est difficile 
d’évaluer qui représente le public dans le 
contexte de la génomique en santé publique. 
 
Quels sont les résultats de la participation 
du public? 
 
L’une des caractéristiques clés de la 
participation du public doit être la prise en 
compte des résultats. En d’autres termes, la 
participation du public apporte-t-elle des 
avantages? S’il est vrai que la question est de 
plus en plus souvent soulevée, les études 
évaluatives sont relativement rares.80 Le 
problème qui se pose, pour l’obtention 
d’évaluations significatives, est qu’il faut une 
terminologie claire et cohérente pour décrire la 
participation du public, pour définir l’efficacité, 
pour élaborer des cadres d’évaluation et pour 
proposer des outils de mesure fiables81. 
 
Un certain nombre de politiques ont traité de 
l’importance de l’évaluation des résultats. 
L’OMS prend en compte « la nécessité de 
résumer les méthodes vérifiées et éprouvées 
de participation du public et d’explorer d’autres 
voies innovantes de promouvoir le dialogue 
public [trad.] »82. Le Groupe européen 
d’éthique des sciences et des nouvelles 
technologies signale que « [l]es études 
menées au niveau communautaire sur les 
interactions entre recherche et développement 
d’une part, et la société, d’autre part, (dialogue 
entre la communauté scientifique et le public, 
perception du public de la recherche et des 
technologies nouvelles, rôle des médias, etc.) 
doivent être renforcées»83. HUGO mentionne 

à bon droit que « sans une évaluation 
continue, le potentiel d’exploitation, de 
duplicité, d’abandon et d’abus de la part de 
tous ne peut être passé sous silence. Tout 
comme la compétence, l’évaluation continue 
est impérieuse pour le respect de la dignité 
humaine dans la recherche internationale 
collaborative en génétique [trad.] »84. 
 
Discussion 
 
Historiquement, les politiques en matière de 
santé publique, notamment sur le dépistage 
néonatal, les tests génétiques prédictifs, la 
pharmacogénétique et la recherche 
génomique à l’aide de biobanques et de 
banques de données, ont été élaborées par 
des chercheurs et des professionnels de la 
santé. Souvent, les patients étaient absents 
du processus d’élaboration des politiques ou, 
s’ils étaient consultés, ne l’étaient que par 
concession obligée au principe de la 
participation publique85. Mais les 
gouvernements et les professionnels de la 
santé reconnaissent de plus en plus la 
nécessité de renforcer leur engagement à 
l’égard du public, et d’informer, de consulter et 
d’intégrer le public de manière active dans le 
processus d’élaboration des politiques. Il est 
rassurant de voir l’importance qu’on attache 
au niveau international à la contribution du 
public à l’élaboration des politiques de 
génomique en santé publique. Pour contribuer 
à élucider les questions complexes qui sous-
tendent la participation du public, nous avons 
traité de quatre questions précises et dégagé 
les conclusions suivantes. 
 
Premièrement, deux valeurs prédominantes 
se détachent de notre recension 
documentaire : la participation du public est 
considérée comme importante pour bâtir la 
confiance et pour manifester de l’ouverture et 
de la transparence. Il est important de signaler 
qu’on fait aussi état de la participation 
publique comme d’une condition préalable à la 
responsabilité publique, car elle contribue à 
promouvoir à la fois l’équité et la démocratie, 
particulièrement dans le contexte de questions 
sensibles sur le plan culturel. 
 
Deuxièmement, nous distinguons dans la 
participation publique deux catégories ou deux 
processus distincts : l’éducation et la 
participation. Selon nos observations, la 
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plupart des politiques visent principalement le 
besoin d’éducation. Les organisations 
professionnelles ont tendance à mettre 
l’accent sur l’éducation alors que les 
organisations gouvernementales, notamment 
l’Organisation mondiale de la Santé, 
l’UNESCO, la Commission européenne et 
HUGO, tendent plutôt à promouvoir les 
interactions bidirectionnelles entre les 
professionnels et le public. 

Conclusion 
 
En conclusion, nous sommes à l’aube de la 
génomique en santé publique. Il s’y dessine 
une prise de conscience plus nette de la 
nécessité d’ouvrir la porte à la participation 
des patients, des organismes de patients et du 
public et d’explorer les répercussions 
éthiques, juridiques et sociales de ces 
nouveaux progrès. Toutefois, les défis à 
relever pour mettre en œuvre cette 
participation publique sont nombreux. La 
présente étude permet d’entrevoir la 
complexité de la participation publique et le 
besoin de répondre mieux à des questions 
telles que : Quelles sont les présupposés? Qui 
est le public? Comment le faire participer? À 
quelle fin? Enfin, il faudrait aussi se pencher 
sur une autre question importante, à savoir si 
les responsables de l’élaboration des 
politiques se servent effectivement des 
résultats se dégageant de la participation du 
public. 

 
Troisièmement, les définitions du « public » 
s’attachent surtout aux groupes de parties 
prenantes ou de patients, mais le grand public 
est également mentionné comme un acteur 
important. Ces deux types de public, les 
parties prenantes/patients et le grand public, 
se distinguent cependant par leur motivation. 
Les groupes de patients se concentrent 
généralement sur leurs expériences de la 
maladie alors que la population fait valoir dans 
le débat des préoccupations plus générales. Il 
importera également de se demander qui 
représente les groupes de patients et qui 
représente la population. Dans une société 
pluriculturelle, ce n’est pas une mince tâche 
que de répondre à cette question. L’appel à la 
participation publique doit prendre en compte 
la diversité sociale, notamment au niveau de 
l’éducation, du statut socio-économique, de 
l’appartenance politique, des caractéristiques 
démographiques telles que l’âge, la race et 
l’ethnie, l’invalidité, le sexe et la religion. Ces 
caractéristiques et d’autres peuvent influer sur 
les valeurs, la connaissance des questions et 
les possibilités d’application des conclusions. 
Une large représentation de la population ou 
des groupes de parties prenantes peut 
produire des résultats qui seront largement 
acceptés, augmenter le respect mutuel des 
groupes ayant des opinions différentes et 
répondre à des besoins et à des 
préoccupations diversifiés. 

 

 
Quatrièmement, l’évaluation de l’impact de la 
participation du public est complexe et sous-
développée. L’une des raisons principales est 
l’absence générale d’un processus 
d’évaluation bien défini, ce qui entraîne une 
mauvaise connaissance de l’efficacité de la 
participation du public. La recherche dans ce 
domaine est d’une grande pertinence. 
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