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Définitions

« les sciences et recherches participatives
sont des formes de production de
connaissances scientifiques auxquelles
participent, avec des chercheurs, des
acteurs de la société civile, a titre
individuel ou collectif, de fagon active et
délibérée »

Charte des sciences et recherches participatives (2017)

https://www.science-ensemble.org/pdf/charte-francaise-
des-sciences-et-recherches-participatives.pdf

Co-construction de la recherche, a une ou
plusieurs étapes du processus de recherche

Implication des participants a différents
niveaux en fonction de leurs expertises,
complémentaires a celles des chercheurs
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Apports de Papproche participative en santé
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o s . ’
Qu\es;:llonbde r(?cherc(:\e au plus " Partage du vécu et nouvelles idées
pres aes desloms Etl €5 qui completent les connaissances
priorités de |a population ) du chercheur

" |Informe sur la meilleure facon de
communiquer

e Outils de collecte adaptés

e Recrutement et suivi renforcés
J

Pertinence ++ aupres de populations

Conception

difficiles a atteindre, marginalisées,
peu engagees dans les soins

4
Baum F, et al. J Epidemiol Community Health. 2006;60(10):854-7 ; Brett J, et al. Health Expect. 2014;17(5):637-50 ; Crocker JC, et al. BMJ. 2018;363:k4738 ; Shippee ND, et al.

Health Expect. 2015;18(5):1151-66 ; Price A, et al. J Eval Clin Pract. 2018;24(1):240-53.



Apports de Papproche participative en santé

\ RECHERCHE
e Enrichissement de I'interprétation
(savoirs expérientiels) s
J o
~
e Amélioration de la diffusion, de
Valorisation impact des resultats ) "nlip‘ s b:

Levier pour la recherche action,

favorise les changements de comportements,
oriente les décisions politiques

http://www.openscience.fr/Action-Participative
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Degrés de participation

FAIRE POUR Gradient de la participation FAIRE AVEC
@ > e
Un socle Recueil Partage de visions et Construction Négociation,
indispensable d'avis d'expertises, échanges  collective de partage du
d'arguments pour faire  propositions pouvoir de
évoluer le projet décision

Echelle de la participation simplifiée (Sherry Arnstein)

Informed

Newsletter

Engaged
Surveys
Focus group discussions
Conference

Expert

Peer-to-peer support

Research projects
International working groups
KickCancer projects

https://kickcancer.org/en/patient-empowerment




Participation Choice Points in the Research Process

At each step in the research process, there is a choice about the degree of
participation. The choice guides the selection of research methods and tools.

INFORM

Information is provided
to community

CONSULT

Input is obtained from
community

INVOLVE

Researchers work directly
with community

COLLABORATE

Community is partner
in research process

EMPOWER

Community leads research
decisionmaking

Levels of participation based on:
Spectrum of Public Participation
© International Association for
Public Participation www.iap2.org



Hart, R. (1992). Children’s
participation from

tokenism to citizenship.
Florence, Italy: UNICEF

Innocenti

Research Centre

1. Manipulation

8. Child-initiated, shared

decisions with adults

7. Child-initiated
and directed

6. Adult-initiated, shared
decisions with children

5. Consulted and
informed

4, Assigned but
informed

Non-participation

Shier, H. (2001)
Pathways to
participation.
Children &
Society

Degrees of Participation

LEVELS OF PARTICIPATION

v

. Children share power
and responsibilities
for decision-making.

. Children are involved
in decision-making
processes.

. Children’s views are
taken into account.

. Children are supported
in expressing their
views.

1. Children are listened to.

OPENINGS p OPPORTUNITIES » OBLIGATIONS

Are you ready to
share some of
your adult power
with children?

Are you ready to

let children join

in your decision~
making processes?

Are you ready to
take children's
view into account?

Are you ready to
support children
in expressing their
views?

Are you ready to
listen to children?

Is there a procedure
that enables
children and aduits
to share power and
responsibility for
decisions?

Is there a procedure
that enables
children to join in
decision-making
processes?

Does your decision
making process
enable you to take
children’s views
into account?

Do you have a
range of ideas and
activities to help
children express
their views?

Do you work in a

_way that enables

you to listen to
children?

Is it a policy
requirement that
children and adults
share power and
responsibility for
decisions?

Is it a policy
requirement that
children must be
involved in
decision-making
processes?

Is it a policy
requirement that
children’s views
must be given due
weight in decision-
making?

Is it a policy
requirement that
children must be
supported in
expressing their
views?

Is it a policy
requirement that

* children must be

listened to?




Enjeux de ’approche participative

Le partenariat chercheur - société

" Larecherche participative
impliqgue un partage du
pouvoir (savoirs, prise de
décision, ...)

" La posture du chercheur
évolue, d’expert a
partenaire/facilitateur

= Exercice de réflexivite,
positionalité du chercheur
(insider-outsider)

; involves addressing your
o be exarmined ) il
: ; assumptions by finding
in refation lo ) i
sirategies reloling io

Identity /\ h Reflexivity

as a clinical academic ____!

O . O questioning
5 -
assurmptions
. lead
research research design, research eaeste
‘ y L topic context & process  participants

[
——
to be continuously .y .
explored & developed b Positionality \ ?
involves accounting for involves clearly stoting

angd consciously exarmining your
assumptions

Wilson, C et al. (2022). Identity, positionality and reflexivity: relevance and
application to research paramedics. British Paramedic Journal.



Enjeux de ’approche participative

Le partenariat chercheur - société

SChéma iSSU de I’Ate“er . Considérer le patient comme partenaire, coconstruire
Comment travailler avec Reconnaitre I'expérience du patient

Ne pas laisser tomber 'association

mon chercheur ? - Alliance Empathique De r'r:ja:arche Capacité d’écoute des besoins des malades
ma |ad ies ra res, Octo bre 23 Réactif, dynamique ++ partenariat et d’échanges, travail main dans la main
Organise, . .
Informer sans jargon, vulgariser sans

Disponible,
Investi, impliqué
Accessible, sans posture haute

trahir ni bétifier, vocabulaire adapté,
langage accessible, se met au niveau
veille a diffuser ses résultats
Partage, rend des comptes
régulierement, en étant transparent

Vulgarisatio
n/Communi
cation

Qualités
intrinséques

Pour vous quel
serait le chercheur Chercheur
« idéal » agvec qUI Comprend la maladie, la connait, se |déa|

passionne pour la maladie qui me
tl’a Vailler ? concerne, connaissances des realités des
: malades (dans tous ses aspects) Intérét pour
Connaissance du terrain la maladie Travail en
A I’écoute de mon asso et le milieu équipe

Avec d’autres chercheurs
Sait intéresser des médecins
Le + collaborateur

Considere les malades comme des associatif
personnes ETET S’entoure d’une bonne équipe
!
Respecte et n’utilise pas 'association original, sans Décloisonner (comparaisons, lien
comme 1 faire-valoir (et un tiroir caisse !) ,'dee avec # situations et maladies)
précongue,
prét a
modifier sa
pratique

Liens sur la duréee



Enjeux de Papproche participative

Le partenariat chercheur - société

Schéma issu de I'Atelier :

Comment travailler avec
mon chercheur ? - Alliance C?izzt:]lfeﬁe
maladies rares, Octobre 23

Financement > 5 ans
Une asso « riche » !
£€E

Une association qui me

. . i 5 Ne s’impose pas, demande peu
contacte, que je connais Connaissance SRS P p' . P .
ESSG ez de VOUS et en qui j'ai confiance confiance sa place, de contreparties, qui ne me dit
y ! : : non pas ce que je dois faire !

Langage commun, coopération

mettre dans la peau préoccupations partagées

d’un chercheur ... a Association
votre avis, quelle idesie

ser ai t / ,GSS OCi a ti on Bonne connaissance des enjeux,

de la méthodologie,

« idéale » avec qUi problématiques de la recherche
tl’a Vailler ? Compreéhension du temps de la R

militante

Bases de données, cohorte,
suffisamment de patients,
capable de mobiliser des
patients, de collecter des
données ... voire méme d
I’échelle européenne
Bonne connaissance des besoins

Disponible, non couverts
réactive, sur A du temps pour bdtir un projet,
Coopérante le long vision & long terme

Disponible quand besoin terme Connait les données de ses

Au service de la recherche patients



Enjeux de ’approche participative

Le partenariat chercheur - société

Education
Typologie des acteurs et INSERM Associations —oo"  populaire
ationale
A i A CNRS o
répartition des roles dans le cas INRAE DASTEUR Citoyens Médecins
de projets en santé e Professionnels
(formation Inserm Tous Universites PROFESSIONNELS NON-PROFESSIONNELS divers
CHU DE LA RECHERCHE DE LA RECHERCHE Agences de
Chercheurs) ’

santé

PROJET DE RECHERCHE Mutuelles
PARTICIPATIVE Collectivités de santé

FACILITATEURS

Chercheurs
expérimentés

1| B RS

Collectivités

Associations
Boutiques

des sciences

Structures de CSTI Etablissements
en territoires scolaires
Départements Science ouverte ™

des ONR et des Universités



Enjeux de ’approche participative

Le partenariat chercheur - société

Besoins d’outils et stratégi ‘ K’\'g\

P |
ES.C.)InS outiis e S.ra ?gles [ 'V" & k SA\  RECHERCHE - ACTiON PARTICIPATIVE
faC|I|tant.Ia c,om.munllcatlon et le ‘ \ s TABLE RONDE
partenariat équilibré anre B Mavwc ™ COMMENT TRAVAILLER ENSEVBLE?

—~L —~ S'ADAPTER EN CONTINU \_/7\4’_\

SE DOTER DUN
CADRE CLAIR

" Charte, cadrage

IDENTiFiER

_ ] LES POSTURES J/W)
® Formations, ateliers ET LES gl . r Y
e ik ) O \w“giﬁét
pPa rt|C|pat|fS ‘ NECESSAIRES Aty 4 UN CLIMAT DE CONFIANCE
&hi‘.‘i”.l? AU PROCESSUS iy

CREATIF PovR oS ETTouTES!

M'EXPRIMER!

" Temps d’acculturation

)

3 It Svis C’V}@
:d &= ..)

i cm\ﬂ
CONTR\BlmoNS
ESSENTIELLES \ﬁ “‘““S 9
OREMUNERATIONS
O TEMPS

mutuelle \I\ N‘ TRN P%\’,\?\W\ s ?{EN?EEEENCES_ 5
MMUN SAVOIRS
. . M‘?}, = : MUPARTAGE’S! |
= Supports de communication — Mﬁwm Ny @
a d a pté S Cliquez ici pour visionner I'enregistrement

https://societeinclusive.calcolloque-de-la-recherche-participative-groupe-marginalise/comptes-rendus-publications
Gnamacue

société INSTITUT UNIVERSITAIRE oA " prostmpman
o inclusive EN DEFICIENCE INTELLECTUELLE oYe :";"! d'"d'll"'d"l"l:“”m“ exe !O | ILDT
org (HORCOOPCON

ET EN TROUBLE DU SPECTRE DE L'AUTISME e



Enjeux de ’approche participative

Les contraintes de temps

" La recherche participative est chronophage : rallongement des temps de mise en
place, de formation, de processus de décision, de communication etc..

" Mais nécessaire pour la réussite du projet et le maintien du partenariat

= Temporalités différentes : temps de la recherche vs des participants / associations




Enjeux de Papproche participative

Le financement

" Financements de recherche souvent peu adaptés a I'approche participative
" Temps de co-développement plus long, plus étalé
" Objectifs exploratoires, projet évolutif

= Peu de lignes budgétaires dédiées/adaptées aux activités participatives




lllustration SAMBA

étapes clés d’un projet SSR participatif

Juin 2023

Entretiens avec de pairs-
éducateurs en Cote d’lvoire
sur les perceptions et
experiences s en Santé
Sexuelle et Reproductive
(SSR) des adolescents vivant
avec le VIH

Besoins de formation en
SSR des pairs-éducateurs

Motivés a collaborer et
partager leurs idées

Avril 2024

Formation des

Pairs éducateurs

n —
LE PRINCIPE DE CO-CHERCHEUR
U2

Le co-chercheur. c’est un COLLABCRATEUR. qui va travailler avec le chercheur
pour construire le projet de recherche

uoi 7
Les chercheurs sont des spécialistes de la recherche en santé. mais ils ont
souvent du mal & identifier les véritables besoins des adolescents et comment
adapter leurs projets de recherche avec eux.

Comment ?
Le co-chercheur par son expérience en tant qu'adolescent vivant avec le VIH
apporte son savoir et son aide. Il construit le projet avec le chercheur dans son
intégralité : de I'idée jusqu's 'évaluation

N/

ETRE PAIR EDUCATEUR ?

Etre pair éducateur c'est tre une ou un jeune formé.e pour aider
ses camarades dans sa communauté & adopter un comportement sain
et responsable en matiére de santé.

LES MISSIONS DU PAIR EDUCATEUR ;
Le pair éducateur a des tiches de communication. d'information,
d’éducation. de sensibilisation et d'orientation. Il offre des services

non médicaux & ses camarades et devient une référence sur laquelle
ils peuvent se fier.

En tant que pair éducateur. tu es le relais entre |adolescent et les

soigants. Par ton age et ton vécu proche de celui des adolescents. tu
comprends mieux leurs situations et leurs besoins.

)

-

b

ADO 2

Novembre 2024

Séminaire de co-développement
d’une recherche interventionnelle
participative

Implication ++ des pairs-éducateurs
Intérét des acteurs clés de SSR

Idée développement outil digital en
SSR




lllustration SAMBA

étapes clés d’un projet SSR participatif
Mars 2025 Eté 2025 2026

Ateliers participatifs VIVRADO? : 4 séries
d’ateliers SSR avec les pairs-éducateurs

Atelier | - Discuter du sujet, renforcer G g le retardé
ENELIEE es connaissances rotpes de parote fetardes, 3eme atelier en
. N \ ) N
F— perturbations dls a l'arrét cours. fin de broiet
renforeer los & mpérence fes HENCEMENtS révu en JEinJ
technique renforcer les compétences A esiing USRI P

Groupes de [ UNSEIN messages avec les ados
parole

Atelier 3 - Partager les expériences,
debrief valider le contenu

+ 1lere Soumission a 'AAP ANRS-MIE du projet CONNECT Proiet refusé. resoumis en Proi o
(Coordination et Outils Numériques Novateurs pour J Ser tzrsnlére 20u25ls rojet Iacce|\ot|§e,, rT“S
I’Education Compléete en santé sexuelle et reproducTive) P en place a 1 €te




Enjeux de ’approche participative

Résumes

" Quelques contraintes... mais au final de multiples points positifs
= Approche participative possible a plusieurs étapes du processus de recherche
= A difféerent degré de participation, de pouvoir décisionnel partagée

= Levier pour la recherche action, la co-conception d’interventions de santé adaptées,
appropriées, au plus pres des besoins de la population

= Peut soutenir I'orientation des décisions politiques, favorise I'impact de la recherche



Duea SR, Zimmerman EB,Vaughn LM, Dias S, Harris J. A Guide to Selecting Participatory Research Methods Based on Project and
Partnership Goals.J Particip Res Methods. 2022 10.35844/001c.32605

Olivier, P, Barthélémy, C., & Docagne, F. (2024). Recherche participative en santé : pourquoi et comment la développer ? Medecine sciences
:MJS, 40(3), 227-228. https://doi.org/10.105 | /medsci/2024024

Vargas C,Whelan |, Brimblecombe J,Allender S. (2022) Co-creation, co-design, co-production for public health — a perspective on
definitions and distinctions. Public Health Research & Practice 32,e322221|. https://doi.org/10.1706|/phrp322221 |

The Conversation. Recherche participative en santé : rapprocher les citoyens et les scientifiques au sein de projets de recherche
https://doi.org/10.64628/AAK.rssjrpr94

Vers de bonnes pratiques de recherche participative — Inserm : https://pro.inserm.fr/rubriques/en-labo/recherche-participative/vers-de-
bonnes-pratiques-de-recherche-participative

Kenneth Maussang, Hélene Jouguet,Thomas Jouneau, Jean-Francois Martin, Nicolas Larrousse. Données et recherches participatives.
Comité pour la science ouverte. 2023. hal-04221292

Le Mouvement Associatif. Auvergne Rhone-Alpes. Guide pratique de la recherche participative, Octobre 2023.
https://lemouvementassociatif-aura.org/wp-content/uploads/2026/03/GUIDE-RECHERCHE-PARTICIPATIVE.pdf

Cycle de webinaires organisé par I"'Université Cheikh Anta Diop et le laboratoire CEPED sur le theme « Co-construire la recherche
interventionnelle en santé des populations » https://ird.hal.science/ COCORISP/
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