
Des solutions pour engoger le diologue
entre chercheurs et molodes
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Une populotion de mqlode ù lo recherche
de son identité gênétique
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5 orir" de conscience reloiive à ce problème commence 1)\

trrut d'e même ù émerger dons lo populotion et un certoin Yon" le codre de cette oclion, un portenoriot entre l'Asso-
nombre de mesures voient le iour. Por exemple, lo Fondotion
pour lo Recherche Médicole, orgonisme public qui finonce des
proiets de recherche, tient compte des ottentes des donoteurs
en iumelont les dons ô des recherches spécifiques portont sur

ciqtion des Poncréotites Chroniques Héréditoires (APCH), et un
loborotoire de génétique, l 'unité INSERM U6l3 o vu le iour.
Depuis fin 2006, cette colloborotion o pour obiectif d'omélio-
rer le diognostic des molodes otteints de poncréotite chronique
héréditoire. ll est vroi que cette molodie génétique rore est peu
êtudiée, ce qui couse des difficultés pour identifier les person-
nes touchées. Les symptômes qu'elle provoque sont de fortes
douleurs obdominoles et des troubles de lo digestion, cousés
por une inflommotion du poncréos. Près de l0 ons ovont lo
mise en ploce du PlCRl, l 'équipe INSERM U6l3 du loborotoire
de génétique de BREST dirigée por le Professeur Férec ovoit
daia locolisé lo région du génome impliqué dons lo molodie.
Ces trovoux précurseurs ont permis d'identifier ensuite l'un des
gènes responsobles de lo pothologie, à sovoir PRSS1 . Les mé-
conismes impliqués dons lo molodie ont oinsi pu être étudiés
et beoucoup de chemin o étê porcouru depuis. Molgré celo,
le diognostic de lo molodie restoit très incomplet et environ lo
moitié des molodes ignoroit quelle étoit précisément l'onomolie
génétique responsoble de leur pothologie. C'est ce constot qui
o motivé lo colloborotion entre l'ossociotion de molodes, prési-
dée por Nodine Mestlet et le loborotoire de gênétique. Grôce
à cette démorche, des progrès significotifs ont été foits depuis
deux ons en terme de diognostic et dons lo compréhension des
méconismes moléculoires mis en couse.
ll est importont de noter que ces nouvelles connoissonces ont
une retombée directe sur les conditions de vie des molodes,
qui sont olors mieux pris en chorge, même si octuellement il
n'existe pos de troitement à proprement porler. Ce porteno-
riot o égolement permis de réoliser de véritobles opérotions de
communicotion, pour foire découvrir cette molodie rore ouprès
d'un plus lorge public.

q
*o mrse en ploce d'une recherche plus citoyenne, plus ù

l'êcoute des besoins sociétoux, morque une volonté politique
de démocrotiser le sovoir scientifique. Cette forme de recherche
porticipotive existoit déià depuis quelques temps dons d'outres
poys européens. On peut ouiourd'hui se réiouir que ce phé-
nomène prenne de l'ompleur et touche mointenont lo Fronce,
d'outont plus que cette initiotive est plutôt bien occueillie du
côté des chercheurs, comme des citoyens. En effet, les PICRI
proposés por lo région lle-de-Fronce depuis 2005 commencent
ô être connus et reconnus, et de plus en plus de proiets sont
à l'étude. Enfin, ce récent succès inspire d'outres régions : les
conseils rêgionoux de Bretogne, Midi-Pyrénées et Rhône-Alpes
ont déià fqit connoître leur intention de loncer des propositions
équivolentes.
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des pothologies ou des populotions de molodes bien précises.
Le citoyen ioue olors un rôle décisionnel, et donne en occord
ovec ses propres convictions. Cette initiotive représente déla un
chongement non négligeoble, mois pour vroiment foire le lien
entre les molodes et les chercheurs et oinsi lever toute frustro-
tion issue d'un monque de communicotion, le regroupement
en ossociotion reste lo forme lo plus odéquote. Pour fovoriser
le diologue entre les ossociotions et les scientifiques, le Conseil
régionol d'lle-de-Fronce o pris l ' initiotive d'institutionnoliser le
concept de recherche porticipotive, en mettont en ploce des
Portenoriot Institution Citoyen pour lo Recherche et l'lnnovotion
(PlCRl). Ces portenoriots permettent ô des orgonisotions de lo
société civile (syndicots, ossociotions, ONG, coopérotives) de
proposer et porticiper ô des recherches qui concernent leur ob-

iet sociol, en colloborotion ovec des orgonismes scientifiques.
Les suiets obordés sont très divers et concernent des thémoti-
ques médicoles mois oussi économiques ou iuridiques.


