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Introducción - Democracia sanitaria y experiencia 

ciudadana

➔Ser actor de la propia salud & ser actor de la salud: un 

enfoque participativo (Ley Kouchner 2002)

➔ "La democracia debe empezar en casa" (Dewey, 1916)

➔El reconocimiento de la experiencia de un ciudadano :

➔Perspectiva histórica: la psiquiatría

➔Resistencia: una "profesionalización inacabada" (Aballéa, 

2005) 

➔Tres tipos de actividades: pacientes-socios, pacientes-

formadores o profesores, pacientes expertos en

investigación científica
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Preguntas e hipótesis

➔¿Cómo definen los pacientes/cuidadores su 

participación en investigación científica del cáncer 

en práctica? 

› Hipótesis 1: La noción de participación es problemática 

y controvertida

➔¿Cuáles son los efectos de la participación de los 

pacientes expertos en investigación científica del 

cáncer? 

› Hipótesis 2: La falta de restricciones para los científicos 

es un factor que limita la participación de los pacientes.
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Terrenos y métodos

Estudio de caso: Creación de un comité de 

pacientes/cuidadores expertos en 

investigación científica del cáncer

› Observación de las reuniones del comité de 

pacientes/cuidadores

› Revisión de la documentación elaborada par la 

comisión
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1 – Cuestiones institucionales de la participación de los 

pacientes en la investigación

➔SIRIC BRIO financiado por el INCa

➔1er fase (2013-2018): colectivo ASPERON & 

Co.

➔Segundo fase (2018-2022): integración de los 

pacientes en la gobernanza

➔3ª fase: Comité de pacientes y cuidadores = 

elaborar recomendaciones de proyectos de 

investigación) y evaluación de los proyectos de 

los investigadores



2- Participación del paciente en la acción y la práctica

➔La composición del comité: 

› contratación por red, 

› homogeneidad social de los miembros, 

› consenso en los debates.

➔Evaluaciones : 

› problemas de aculturación, 

› legitimidad a través de la experiencia 

➔La definición de las expectativas : 

› impacto

› participación y comunicación
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3- Los efectos de la participación de los pacientes 

expertos en investigación científica del cáncer

Impact Com et Implication

Moyenne 3,2 2,6

Médiane 3,3 2,5

Valeur + 4 4

Valeur - 2,7 1,5

11 septembre 2022 Le travail émotionnel des patients experts en cancérologie9

• Cuestiones obvias: autonomía relativa del comité, eufemización de la 

restricción, una opinión consultiva, beneficios obvios de la participación 

de los pacientes (redes, reserva de recursos)

=> Mantiene una relación instrumental con el paciente

• Cuestiones latentes: defensa blanda, transformación de la cultura 

profesional invirtiendo en las relaciones con los jóvenes investigadores, 



Conclusión

➔Los pacientes pacietes expertos en

investigación científica del cáncer Francia

› Limitado: entorno técnico y complejo (Gross y 

Gagnayre 2022), injusticias testimoniales 

(Fricker 2007)

› Instrumentalización: los pacientes como objetos 

en lugar de “pacientes expertos”
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