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Intégrer une diversité de regards en recherche

Intégrer une diversité représentative de personnes concernées par nos recherches et inclure les personnes
en situation d’‘exclusion sociale a méme nos équipes permet d'obtenir un portrait plus complet d’une situation
grace a la mise en commun d’une diversité d’expériences, d’habiletés et de facons de penser.

Nouer des liens authentiques empreints de bienveillance

Créer une équipe repose, entre autres, sur le développement de liens authentiques avec les personnes en
situation d’exclusion sociale. La bienveillance est un catalyseur important pour y parvenir, ainsi que la création
d’espaces ou chaque personne sait qu'elle sera respectée, écoutée et soutenue, peu importe son opinion, ses
propos et ses compétences.

Considérer les forces, les besoins et les intéréts de tous les membres de I'équipe
Considérer et mettre en valeur les forces et les intéréts des personnes en situation d’exclusion sociale, tout en
tenant compte de leurs besoins, permet de favoriser leur participation a long terme. Louverture, la flexibilité
et la reconnaissance de leurs savoirs au méme titre que les autres savoirs sont donc essentiels.

Lutter contre les préjugés et la discrimination grace a un travail d’introspection

Reconnaitre et prendre conscience de ses propres stéréotypes (pensées) et préjugés (sentiments) issus de nos
croyances et des normes sociales inculquées depuis notre plus jeune age est une étape importante pour éviter
les discriminations (actions) parfois inconscientes et qui peuvent perpétuer de profondes iniquités.

Utiliser des méthodes innovantes pour rendre accessible I'engagement en recherche
Adapter la recherche aux personnes qui s’y engagent, au lieu qu'elles aient a s'adapter aux besoins de la recherche,
demande de trouver de nouvelles facons de faire pour inclure des personnes qui, autrement, n‘auraient pas pu
prendre part a la recherche.

Soutenir et développer les compétences de chaque personne

Favoriser '€mancipation des personnes en situation d'exclusion sociale en leur donnant les moyens d’améliorer
leur pouvoir d’agir sur leur vie et devenir des actrices clés dans I'amélioration de leurs conditions de santé et la
transformation des systémes de santé.

Inclure une évaluation en continu de nos processus participatifs
Evaluer réguliérement ses pratiques, mais aussi les besoins et le bien-étre des personnes qui peuvent évoluer
au cours du projet, favorise le bon fonctionnement de notre collaboration avec les partenaires de la communauté.

Offrir un soutien personnalisé pour maintenir I'engagement en recherche

Offrir un soutien éducatif, matériel, émotionnel et culturel permet de maintenir 'engagement en recherche. Il
importe d’adapter le soutien offert, selon la perspective des personnes, car elles sont les mieux placées pour
connaitre leurs besoins spécifiques.

Nourrir des liens durables avec les partenaires de la communauté
Nourrir des liens significatifs et durables permet la pérennisation des impacts positifs de la participation en recherche
des partenaires de la communauté tout en favorisant I'émergence de nouveaux projets participatifs.
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INTRODUCTION

Ce guide se veut un outil d'orientation pour les équipes de recherche qui
ont pour objectif de renforcer le systéme de santé et d’améliorer la santé
des populations par le biais de partenariats avec les usageéres et usagers,
les patientes et les patients, les expertes et experts de vécu ou les membres ou
organisations issus de la ou des communautés que I'on nomme partenaires
de lacommunauté. Ces partenariats s’inscrivent dans la perspective d'un
systéme de santé apprenant qui repose non seulement sur les données
scientifiques, mais aussi sur I'inclusion de toutes les parties prenantes -
dont les partenaires de la communauté - pour améliorer ses pratiques.
Ce guide aborde plus précisément la fagcon dont les équipes peuvent
travailler en partenariat avec des personnes qui sont en situation d'exclusion
sociale. Ces personnes détiennent un savoir crédible et légitime. Leur
participation en recherche permet d’insuffler des solutions et retombées
pertinentes et porteuses déquité en santé, équité qui repose non
seulement sur l'accessibilité aux soins et services du systéme de santé,
mais qui considére également d’autres facteurs sociaux tels que l'accessibilité
au logement, a une alimentation saine, a I'¢ducation et a la redistribution
des revenus pour améliorer la santé globale des populations.

POURQUOI CE GUIDE DE RECHERCHE

« Les usagéres et
usagers, les patientes
et les patients,
les expertes et
experts de vécu ou
les membres ou
organisations
issus de la ou
des communautés
que l'on nomme
partenaires de la

communaute. »

PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT INCLUSIVE (RPPI) ?

Il est reconnu que les systémes de santé et leurs
récentes réformes produisent des iniquités de
recours aux soins, ce qui contribue aux iniquités
de santé (Browne et al., 2018 ; Loignon, Dupéré,
et al., 2022 ; Mercer & Watt, 2007). Les personnes
ayant moins de ressources (p. ex., faible revenu,
obstacles a la mobilité, faible littératie) et celles
qui sont marginalisées par les politiques sociales
ont moins accés a des soins et des services de

santé et vivent des expériences de stigmatisation
dans le systétme de santé (Dixon-Woods et al.,
2006 ; Loignon et al., 2018). L'équité du systéme
de santé s’en trouve compromise, mais la RPPI
avec les personnes en situation d’exclusion sociale
s‘avere une voie de solution qui a déja démontré
ses bénéfices pour I'amélioration du systéme de
santé et la santé des populations (Wallerstein et
al., 2018). Ces personnes ne constituent pas un
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groupe homogeéne et représentent une diversité
d'expériences d'exclusion. Elles peuvent étre exclues
notamment a cause de leurs identités de classe,
de race, dorigine socioculturelle, de genre ou
des préjugés sociaux qui circulent a leur égard ;
comme les personnes neurodivergentes, les per-
sonnes qui ont recours a l'assistance sociale ou les
personnes membres des communautés apparte-

nant a la diversité sexuelle et de genre.

Ces personnes en situation d'exclusion sociale

sont peu ou pas assez interpellées dans la recherche

QU’EST-CEQUE LA RPPI?

La RPPI en santé est une recherche de nature
collaborative qui se construit avec la participation
active des personnes ayant une expérience de vie
au sein du systeme de santé, incluant les personnes
en situation d'‘exclusion sociale. Elle valorise I'apport

et la singularité de leurs savoirs expérientiels, en

AVEC QUIFAIT-ONDE LA RPPI?

La RPPI favorise une plus grande équité en santé
en permettant a toute personne, a chance égale,
de participer aux recherches qui les concernent, et
ce, indépendamment de leurs habiletés et de leur
statut social. Elle permet ainsi d'envisager des
perspectives encore trop peu valorisées en recher-
che, et de favoriser I€mancipation des personnes en
situation d’exclusion sociale, qui peuvent alors devenir
des actrices importantes dans 'amélioration de leurs

participative ou en partenariat portant sur I'amélio-
ration du systéme de santé apprenant. En effet, la
plupart de ces recherches ont impliqué des per-
sonnes qui ont acces aux soins et aux services ou
encore celles qui vivent des conditions sociales
favorables (p. ex., niveau dé€ducation élevé, niveau
de revenu élevé) (McCoy et al., 2018). Cette faible
participation des personnes en situation dexclu-
sion sociale dans la recherche participative ou en
partenariat en santé nuit a l'atteinte des valeurs de
justice sociale et d'équité et compromet la mission
de responsabilité sociale du systeme de santé.

tenant compte de leurs expertises concernant leurs
besoins en santé et les obstacles qu'elles ont rencon-
trés dans leurs trajectoires de soins et de services
(Loignon, Leblanc et al., 2022). Enfin, la RPPI est une
recherche qui se réalise AVEC les personnes en
situation d'exclusion sociale et non SUR elles.

conditions de santé et dans la transformation des
soins, des services et des autres composantes du
systéme de santé. Or, pour viser une véritable équité
au sein de notre systéme de santé et des services so-
ciaux, l'inclusion des personnes en situation d'‘exclu-
sion sociale doit étre au coeur de nos priorités. Les
personnes qui travaillent ou gravitent autour de ces
personnes sont considérées comme des personnes

alliées et peuvent aussi étre impliquées dans la RPPI.
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QUI A DEVELOPPE CE GUIDE ?

Ce guide a été coconstruit par les membres du
comité ENGAGE, qui comprend trois chercheuses
ayant une expertise en recherche participative in-
clusive, deux agentes de liaison assurant la qualité
du lien entre toutes et tous et sept partenaires de
la communauté ayant cumulé différentes exper-
tises sur la recherche participative ou en parte-
nariat, I'exclusion sociale, les trajectoires de soins
et les iniquités en santé. Le comité ENGAGE est
actif depuis 2018 et fait partie du Bureau de la
responsabilité sociale (BRS) a la Faculté de médecine
et des sciences de la santé de I'Université de
Sherbrooke (UdeS).

A partir de leurs savoirs expérientiels et d‘action,
les partenaires de la communauté ont contribué a
développer et enrichir les sections de ce guide. Un
travail de coconstruction entre les chercheuses
universitaires et ces personnes a permis de pro-
poser des pistes pour renforcer la participation
des personnes en situation d'exclusion sociale au
sein des équipes de recherche visant I'améliora-
tion du systéme de santé. Plusieurs chercheuses
et chercheurs universitaires ou partenaires de la
communauté ayant participé a des projets de RPPI
ont aussi été consultés.

QUE TROUVEREZ-VOUS DANS CE GUIDE ?

Dans ce guide, vous trouverez des pistes de ré-
flexion, des outils ainsi que des propositions pour
surmonter les barriéres et permettre une partici-
pation authentique des partenaires de la commu-
nauté concernés par les enjeux d'exclusion so-
ciale dans les projets de recherche participative
ou en partenariat. Pour ce faire, ce guide abordera
des pistes de réflexion sur la préparation avant
d’entreprendre une démarche de RPPI, la création
d’'une équipe de recherche soucieuse d’'une plus
grande inclusion ainsi que la mise en place d’un
processus de recherche inclusif et sécuritaire basé

ENGAGE : La série balado sur la recherche inclusive

sur le développement d’une relation de confiance
avec les personnes en situation d’exclusion sociale
et les partenaires de la communauté. Enfin, I'im-
portance de la pérennité de I'engagement en re-
cherche de ces personnes sera discutée. Ce guide
vise donc a accompagner les chercheuses et cher-
cheurs, les partenaires de la communauté et toute
personne intéressée en suscitant une réflexion sur
les pratiques inclusives et en fournissant des outils
concrets pour mener des RPPI AVEC les personnes
en situation d’exclusion sociale.

Episode : S'engager en recherche inclusive
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PREPARATION DES CHERCHEUSES ET CHERCHEURS

La préparation des chercheuses et chercheurs est une étape im-

« Il faut amener

portante pour mettre en place des pratiques inclusives en recher-

les chercheurs a voir

che participative ou en partenariat. Sans une telle préparation, des

expériences négatives pourraient étre vécues par les partenaires
de la communauté et par les chercheuses et chercheurs, et mener
a leur désengagement. Selon ATD Quart Monde, qui a développé
une expertise internationale dans le croisement des savoirs avec
des personnes en situation de pauvreté, la clé d'une bonne prépa-
ration réside dans la considération de lautre, et « le savoir
s'élabore dans une relation » (ATD Quart Monde, 2016).

PRISE EN COMPTE DE LA REALITE,

DES PREOCCUPATIONS ET DES

BESOINS DES PERSONNES EN SITUATION

D’EXCLUSION SOCIALE

Avant de commencer une démarche concréte de
RPPI, il est souhaitable que les chercheuses et cher-
cheurs prennent le temps nécessaire pour compren-
dre la réalité, les préoccupations et les besoins des
personnes en situation d'exclusion sociale ainsi que
leurs motivations a sengager dans un tel projet, et
démontrent de l'ouverture a cet égard. Ceci per-
mettra de mener une recherche axée sur les réels be-
soins et intéréts des personnes qui vivent de l'exclu-
sion sociale, tout en améliorant leur pouvoir d‘agir,
clest-a-dire en leur donnant les moyens de changer
les choses. Cette compréhension est d‘autant plus
justifiée lorsque les chercheuses et chercheurs vont a

la rencontre de ces personnes avant méme le début

les choses autrement, a
étre plus humains et moins
cartésiens, et a embarquer

plus dans l'idée d'une
relation. Ca prend des
chercheurs plus ouverts,
plus sensibles, qui sont
capables de faire de la place
pour ces gens-la
et dassumer tout ce que

ca implique. »

(Membre du comité ENGAGE)

On peut arriver
avec des questions générales,
mais il faut laisser une grande place
pour que ces personnes puissent
contribuer avec leurs questions,
leurs intéréts, leurs besoins
qui fagonnent alors le projet.

(Isabel Heck)
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d’'un projet. L'équipe de recherche pourra alors
cibler le type de RPPI qui convient le mieux selon a
la fois les besoins et les intéréts des personnes en
situation dexclusion sociale et ceux des membres

de I'équipe, les objectifs de la recherche et les res-

INTROSPECTION ET POSTURE

Pour parvenir a impliquer des personnes en situ-
ation d’exclusion sociale avec tout leur potentiel,
il est bénéfique de faire un travail d’introspection
sur sa propre identité, et ce, avec ses référents
culturels et sociaux. Il s‘agit aussi de prendre
conscience de ses motivations professionnelles
et personnelles a s'engager en RPPI ainsi que de
leurs impacts potentiels sur le projet. Il savéere
également important de prendre conscience, a
I'’égard des personnes vivant de l'exclusion so-
ciale, de ses propres stéréotypes (pensées) et
préjugés (sentiments) issus de nos croyances et
des normes sociales inculquées depuis notre plus
jeune age, afin déviter des discriminations (ac-
tions), parfois inconscientes, et perpétuer de pro-
fondes iniquités. Enfin, ce travail d’introspection
devrait aussi étre fait sur les privileges qui nous
ont été accordés en raison de notre classe sociale,
notre éducation, notre bagage ethnique ou tout
autre élément de notre identité. Cet examen per-
mettra de comprendre comment l'octroi injuste
de priviléeges a certaines personnes participe au
phénomeéne d’iniquités en santé (Leblanc et al., en
révision ; Nixon, 2019). Cette prise de conscience
est une étape importante afin d‘@viter les discrimi-
nations possibles découlant de nos stéréotypes et

sources disponibles pour mener a bien le projet
(compensations financiéres possibles des parte-
naires, capacité a offrir des formations ou renforce-
ment de compétences, temps et financement dis-

ponibles, etc.).

préjugés, de permettre le développement de rela-
tions sociales égalitaires avec les personnes vivant
de l'exclusion sociale et d'utiliser la recherche comme
un outil de justice sociale.

La recherche

n'est qu’un levier pour produire et
mobiliser des connaissances qui sont
utiles a l'action permettant ainsi de
transformer des situations concrétes,
ou a tout le moins d'exercer
des influences sur ces situations.

(Isabel Heck)

En privilégiant cette optique, les chercheuses et
chercheurs ainsi que les différents membres de
I'équipe se préparent a valoriser les savoirs des per-
sonnes en situation d'exclusion sociale et a donner
une place légitime a ces savoirs, méme si lesdits
savoirs bousculent et remettent en question le savoir
académique et les pratiques de recherche actuelles
(ATD Quart Monde, 2016, 2021).
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Pour ce faire, il est bénéfique d'adopter une posture
d‘apprenant afin de reconnaitre et de valoriser les
connaissances et les compétences des personnes
qui vivent de l'exclusion sociale. Une posture d’ap-
prenant implique de mettre de c6té, lors des interac-
tions avec ces derniéres, ses a priori ou réflexes
professionnels ou cliniques et daccueillir leurs
témoignages et leurs contributions. Il est égale-
ment important de faire preuve d’humilité culturelle,
c'est-a-dire de reconnaitre les erreurs du passé en
recherche ; aussi, comprendre que la relation entre
chercheuses ou chercheurs et personnes en situ-
ation d'exclusion sociale requiert que nous soyons
attentifs a la distance sociale ou au fossé culturel qui
peuvent se manifester en présence de différences
de classes ou de culture. Faire preuve d’humilité, cest
également reconnaitre les limites de ses propres
connaissances et s’interroger sur la fagon dont ces
connaissances peuvent étre complémentaires aux
autres savoirs.

Quand on travaille en

collaboration de fagon participative,
moi je suis juste une personne, au

méme titre que les autres. Japporte

mon savoir et je suis trés consciente

que les personnes qui ont un savoir
expérientiel, moi je ne l'ai pas celui-la.
On est donc complémentaires.

(Jacinthe Rivard) ’ ’

ENGAGE : La série balado sur la recherche inclusive

‘ ‘ Il'y a tout le coté
émotif qui est nécessaire
a la construction de connaissances
et qui passe par le savoir expérientiel.
Lorsque des personnes rapportent leur
vécu en lien avec les services regus, cela
permet d’appuyer concrétement la prise de
décision concernant l'offre de traitement.
La perspective de ces personnes peut aussi
générer des connaissances sur I'amélioration
percue de leur condition de santé, un aspect
fort pertinent du traitement dans un

contexte de rétablissement.
(Michel Perreault) ’ ’

Enfin, il est conseillé de prévoir le temps ainsi que
I'énergie et les ressources humaines et matérielles
requises pour offrir un soutien personnalisé aux
partenaires. De méme, on doit faire preuve de flexi-
bilité et de créativité pour réduire l'exclusion ou
I'instrumentalisation en lien avec la participation en
recherche et pour s'adapter en continu aux change-
ments nécessaires au bon fonctionnement de la
collaboration. Ceci permettra de mener une RPPI
plus inclusive et authentique, tout en favorisant une
meilleure participation des personnes incluses dans
le projet.

Episode : Préjugés sociaux et recherche inclusive
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MISE EN PLACE D'UNE RPPI

Afin de mener a bien une RPPI, plusieurs mesures peuvent étre envisagées : mettre sur pied une équipe de

recherche diversifiée, concevoir un processus participatif inclusif et sécuritaire et établir une relation de

confiance avec les personnes en situation d'exclusion sociale et les partenaires de la communauté.

METTRE SUR PIED UNE EQUIPE

DE RECHERCHE DIVERSIFIEE ET INCLUSIVE

Une équipe diversifiée est une équipe dans laquelle
une panoplie d’attributs, de qualités, de profils, d'ex-
périences et de facons de penser est présente (UdeS,
2022a). C'est ce qui fait dailleurs sa richesse, notam-
ment en favorisant l'innovation en recherche, de
meilleures relations sociales, un climat de travail plus
ouvert et une meilleure performance (UdeS, 2022a).
Il importe alors d‘avoir une diversité représentative
des personnes concernées par les recherches et
d’inclure les personnes en situation dexclusion so-
ciale 8 méme les équipes, et ce, peu importe leurs
habiletés et leur statut social. Cependant, cela exige
souvent d’y consacrer plus de temps et d’'innover
dans nos fagons de faire de la recherche, du recrute-
ment jusqu’aux pratiques de gestion.

Toutefois, une équipe diversifiée au niveau de la
représentativité n'est pas le gage d’'une équipe in-
clusive. La création d’'une équipe de RPPI repose,
entre autres, sur le fait de développer des liens au-
thentiques et des relations de confiance avec les

personnes en situation d’exclusion sociale. Ceci
permet, au fil du temps, de construire des projets
participatifs qui s’influencent entre eux et qui
soutiennent l'amélioration du savoir-faire en con-
tinu (Feige & Choubak, 2019 ; Macaulay, 2016) et de
mettre en place des pratiques inclusives de gestion
de la diversité.

Pour faciliter le recrutement et favoriser la mise en
place d’'une équipe de recherche diversifiée et in-
clusive, plusieurs stratégies sont suggérées a titre
dexemple. Il est important de réfléchir a ce qui est
le mieux dans le contexte de la recherche, en tenant
compte des forces et des faiblesses de |'équipe de
recherche.

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’EXCLUSION SOCIALE
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POUR FAVORISER LA DIVERSITE
ET LINCLUSION DANS UNE EQUIPE DE RECHERCHE

Connaitre les caractéristiques et les profils des per-
sonnes et des communautés concernées par nos
recherches afin de s‘assurer de leur représentativité
dans Iéquipe et de mettre en place un soutien qui
leur soit adapté.

Aller directement dans le milieu de vie des
personnes et communautés concernées par
nos recherches (Cruz & Higginbottom, 2013 ;
Fetterman, 2020).

Faire appel a des intermédiaires - personnes ou
organisations - impliquées auprés des personnes
et communautés concernées par nos recherches
(Qualité des services de santé Ontario, 2017).
Faire appel a des personnes qui partagent des
éléments identitaires avec ces personnes et com-
munautés afin de diminuer la distance sociale
et les obstacles d’accés au savoir expérientiel
(Muhammad et al., 2015).

Favoriser une diversité d'expertises académiques et
professionnelles au sein de I'équipe de recherche.

« Inviter des partenaires de la communauté ayant
déja de l'expérience en RPPI a joindre I'équipe.

« Echanger de fagon transparente et dans le
respect de chacune et chacun sur qui nous som-
mes (par exemple, compétences et difficultés),
nos motivations et nos attentes, ainsi que sur
nos préférences et nos facons de faire (p. ex.,
pratiques de gestion inclusives).

« Expliquer clairement pourquoi impliquer des
partenaires de la communauté est essentiel a
notre démarche et présenter des roles et des
niveaux dengagement variés (INVOLVE & National
Institute for Health and Care Research [NIHR],
2012).

« Développer du matériel de recrutement écrit, vi-
suel ou audio qui est adapté aux personnes ou
communautés concernées par nos recherches
(p. ex., personnes a faible littératie).

« Utiliser un langage simple et accessible a toutes
et tous.

« Mon vécu comme toxicomane itinérante et stigmatisée dans plusieurs projets

de recherche a enrichi ma posture danimatrice et dagente de liaison au sein du

comité ENGAGE. Ma sensibilité aux autres et aux jugements a amené une complicité

et une nouvelle dynamique et surtout une relation égalitaire aidante

pour la communication et pour avoir des confidences. »

(Membre du comité ENGAGE)
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Ces gens sont éloignés
des réseaux, un levier
possible, c’est de passer
par le milieu communautaire
ou investir les espaces ol se trouvent
ces personnes. Nous, on a fait
une recherche, nous sommes allés
chez le barbier, dans la buanderie,
partout ol ['on pouvait voir
des gens.

(Isabel Heck)

A EVITER

Faire attention de ne pas tomber dans le piege
de la « facilité » et de toujours recruter dans le
méme cercle, réseau ou milieu. Pour l'éviter,
il est recommandé de remettre en question
régulierement la diversité et la représentativité

des personnes incluses dans nos projets.

« Réfléchir sur pourquoi ce sont
toujours les mémes personnes qui
s'engagent et ne pas reprendre les
mémes facons de faire que dans le

passé. On doit faire autrement. »

(Membre du comité ENGAGE)

Pour travailler en équipe,
peu importe avec qui, la clé est de
comprendre les enjeux mutuels, les
besoins et les postures de chacune

et chacun, s'entendre sur ce que
'on va construire et croire a ce que
chacune et chacun de nous fait.

(Michel Perreault)

Suivant cette démarche inclusive, le choix des
partenaires de la communauté qui se joindront
au projet réside dans la motivation qu'ont ces
personnes a s‘engager dans le projet de recher-
che et dans la complicité que les membres de
I'équipe développent ensemble. Cette derniére
prend racine dans la compatibilité des attentes
face a cette expérience de recherche et dans
un but potentiel commun satisfaisant pour
toutes et tous. Avoir une idée du profil général
des personnes aide aussi a s‘assurer de leur
représentativité des communautés choisies
et permet a la chercheuse ou au chercheur de
se préparer avant de collaborer en sassurant
d’avoir les ressources nécessaires pour offrir un

soutien adapté a chacune de ces personnes.

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’'EXCLUSION SOCIALE
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UN PROCESSUS DE

RECHERCHE INCLUSIF ET SECURITAIRE

Mise en place d’une structure et des
activités adaptées aux besoins

Dans une RPPI, il importe d’adapter la recherche, et
non de demander aux personnes en situation d'ex-
clusion sociale ou aux partenaires de la commu-

nauté de s'adapter aux besoins de la recherche.

Tout d’abord, pour s‘ancrer dans une telle dé-
marche, il est fructueux de réfléchir et de discuter
avec les personnes des différents types d'engage-
ments possibles. Ceux-ci peuvent étre déployés
simultanément, selon la motivation et les capa-
cités des personnes impliquées, ou bien a différents
moments selon les étapes de la recherche. Par ail-
leurs, le ou les types d’engagements ainsi que le
soutien mis en place doivent étre cohérents. Par
exemple, si une approche axée sur le développe-
ment des compétences est choisie, il peut étre
intéressant de mettre en place de I'accompagne-
ment, des formations et une gradation de len-
gagement pour développer les compétences des
personnes selon leur rythme, leurs capacités et
leurs intéréts, et ce, dans le but de leur faire vivre
une expérience positive. Par ailleurs, il faut égale-
ment avoir l'ouverture et la flexibilité d’adapter
I'engagement des personnes impliquées a travers
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« On ne peut pas forcer
les partenaires a travailler
dans une structure
(académique)
qui n'est pas la leur.
C'est la structure de travail
que nous devons adapter
aux habiletés

des partenaires. »

(Membre du comité ENGAGE)

le temps pour ne pas ajouter de pressions supplé-
mentaires, comme le sentiment détre obligé de
toujours participer pleinement.

Ensuite, afin d’assurer l'accessibilité des rencontres
a toutes et tous, il s‘avére important de reconnaitre
que les personnes sont les mieux placées pour con-
naitre leurs besoins particuliers et qu'il s'agit donc
de les amener a les exprimer afin de faciliter leur
engagement (INVOLVE & NIHR, 2022). Pour ce faire,
des principes de fonctionnement clairs et concrets
peuvent étre coconstruits avec les membres de
I'¢quipe afin de discuter de la fréquence, de I'horaire,
du lieu de rencontres convenant a toutes et tous,
de la rétribution a privilégier et des modes de com-

munication.

Appuyé par I'Unité de soutien SSA Québec

ELEMENTS POUR
UNE JUSTE RETRIBUTION

 La rétribution doit tenir compte des taches tech-
niques accomplies, mais aussi de I'amélioration
des programmes et services découlant du savoir
expérientiel des personnes et de la charge émo-
tive associée a leur participation.

* Une rétribution appropriée permettra de réduire
la stigmatisation des personnes en situation d'ex-
clusion en adoptant une approche basée sur
leurs forces (Feige & Choubak, 2019).

* |l peut étre bénéfique pour les personnes impli-
quées de proposer différents types de rétributions
selon leurs besoins (p. ex., lettre d‘attestation de
réalisation et activités festives de remerciement).

Il est aussi suggéré doffrir un soutien humain et
matériel en amont (p. ex., formation sur la RPPI,
acces a un ordinateur), afin de s’assurer que les per-
sonnes sont bien outillées pour commencer leur en-
gagement. En outre, il est préférable de couvrir tous
les frais associés a la participation des personnes,
par une avance ou un remboursement rapide, pour
quelles ne subissent pas de pression financiére
(INVOLVE & NIHR, 2022). De plus, il est important de
prendre conscience que les partenaires de la com-
munauté peuvent avoir des dépenses qui different
de celles des chercheuses ou chercheurs (Feige &
Choubak, 2019 ; Stratégie de recherche axée sur le
patient [SRAP], 2014). Par exemple, des colts liés au
transport adapté, a la garde d'enfants ou a lI'emploi
d’un soignant pendant I'absence d’un aidant naturel.

On ne réalise pas
a quel point cest difficile de travailler
toujours autour des difficultés que tu vis
quotidiennement, de partager des souvenirs
d'expériences difficiles et de vivre avec la

frustration de ne pas voir les choses
changer. Avec les co-chercheurs,
on a fabriqué des Wellness basket
avec des savons, des chandelles
et des biscuits pour
que tous prennent soin d'eux.

(Jayne Malenfant)

Enfin, pour favoriser 'engagement des personnes
en situation d'exclusion sociale, il est important de
discuter des attentes de chacune et chacun face
au projet et d’identifier un but commun a travers la
RPPI. Pour ce faire, il peut étre bénéfique de faire
part, en toute humilité, des limites de la recherche,
des différents délais auxquels il faut sattendre dans
un processus de recherche (p. ex., demandes
éthiques), du budget disponible, de la fragilité du
financement a long terme et des obstacles poten-
tiels aux retombées sociales et politiques. Dans
ce contexte, avoir des objectifs a court et moyen
terme et valoriser le processus de recherche tout
autant que l'atteinte de résultats peut favoriser l'en-
gagement des personnes impliquées.

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’EXCLUSION SOCIALE
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Partage des rbles et des taches a effectuer

UNE RELATION DE CONFIANCE
AVEC LES PERSONNES EN SITUATION
D’EXCLUSION SOCIALEET
LES PARTENAIRES DE LA COMMUNAUTE

« La pertinence de la « La profondeur

Il est pertinent d'identifier et de définir, idéalement en équipe, les participation des partenaires des commentaires

roles et les taches qui seront a effectuer pendant le projet de recherche. dans les différentes étapes des partenaires sur leur

Une fois cet exercice réalisé, il sera plus facile de partager les réles et de la recherche se définit savoir expérientiel

les tadches équitablement, selon la motivation, les forces et les : TSN . , , , dépend de la confiance entre
“ a travers leur motivation : Comme nommé ci-haut, le coeur d’'une RPPI réside dans le développe- P

ment d’une relation de confiance authentique, durable et réciproque
avec les personnes en situation dexclusion sociale et les partenaires
de la communauté. Plusieurs éléments permettent d'établir une telle
relation : la bienveillance, I'adaptation de nos fagons de faire aux be-
soins plus particuliers des personnes en situation d'exclusion sociale
et la création d’'un espace relationnel sécuritaire.

habiletés de chacune et chacun, et de planifier dans le temps les ou il n'y a pas d'intérét de leur les membres de I'équipe.

différentes activités reliées au projet (Patient-Centered Outcomes On a besoin

Research Institute [PCORI], 2021).

part, on ne devrait pas les

engager, et partout ot ils sont de chaleur humaine. »

motivés a simpliquer, (Membre du comité ENGAGE)
Cependant, les attentes, les motivations et les habiletés des per- on devrait le faire ! »

sonnes peuvent évoluer dans le temps, dou I'importance de réitérer

(Membre du comité ENGAGE)

ce processus a différents moments du projet et d’adapter réguliére- La bienveillance

ment les réles et taches confiées.
La culture de la bienveillance prend une place importante. Etre bienveillant, c'est faire preuve d'empathie, c’est-

a-dire étre a I'écoute, reconnaitre et chercher a comprendre les sentiments et les expériences des autres.

POUR UN PARTAGE EQUITABLE DES TACHES AXE
SUR LES FORCES ET LE DEVELOPPEMENT DE COMPETENCES

« Définir en équipe les taches nécessaires a la « Prendre en considération l'identité sociale et/

POUR UNE REELLE CULTURE DE LA BIENVEILLANCE,
ILEST, ENTRE AUTRES, RECOMMANDE :

bonne conduite du projet et a la participation des
personnes.

Etablir ensemble les habiletés nécessaires a la
réalisation de chacune des taches et identifier en
équipe les personnes qui ont ces habiletés ou qui
désirent les développer (Muhammad et al., 2015 ;
The UK Public Involvement Standards Develop-
ment Partnership, 2019).

ENGAGE : La série balado sur la recherche inclusive

ou culturelle des membres de I'€quipe lors de
la répartition des taches pour permettre, par ex-
emple, de trouver les meilleures personnes pour
prendre contact avec les personnes qui vivent
de l'exclusion sociale (Muhammad et al., 2015).
Adapter les taches des personnes a leurs motiva-
tions et disponibilités (The UK Public Involvement
Standards Development Partnership, 2019).

Episode : Valoriser les savoirs et la réciprocité
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Etre ouvert d'esprit et curieux d‘apprendre des ex-
périences des autres.

Prendre le temps de trouver des facons de per-
mettre aux personnes qui prennent moins la pa-
role de le faire tout en veillant a ne pas brusquer
leur rythme et en respectant leur choix de ne pas
prendre la parole.

Sassurer de laisser une personne exprimer au
complet sa pensée sans I'interrompre et atten-
dre son tour de parole (ATD Quart Monde, 2021 ;
PCORI, 2021).

Accueillir sans jugement et valoriser les commen-
taires et les confidences des personnes (PCORI,
2021).

Amener les personnes a ne pas seulement défen-
dre leur point de vue, mais aussi a tenir compte de

celui des autres et a faire des liens entre leurs ex-
périences personnelles et celles des autres (ATD
Quart Monde, 2021).

Encourager |'écoute active, et ce, en diminuant les
sources de distraction, en maintenant un contact
visuel avec la personne qui parle, en posant des
questions ouvertes, en reformulant les propos
pour valider notre compréhension et en mettant
des mots sur les non-dits (UdeS, 2022b).
Démontrer de la bienveillance et de la sensibilité
lorsque vient le temps de poser certaines ques-
tions (par exemple, prévoir daborder certains
enjeux seul a seul ou lorsque la personne est plus
disposée a les recevoir).

Reconnaitre et admettre I'importance de l'expres-
sion mutuelle des émotions.

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’'EXCLUSION SOCIALE
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Oui, il faut offrir quelque
chose en échange. Parfois, c'est avoir les
yeux pleins d'eau quand un participant ou
une participante te raconte quelque chose
et que cette personne te sent touchée, a
quelque part, tu lui as offert ta vulnérabilité.
Le donnant/donnant, c'est beaucoup dans
la transparence et dans l'ouverture. [...] Peu
importe la question posée par un ou une
participante, il faut ouvrir, il faut étre trans-
parente ou transparent et il faut en parler.

(Jacinthe Rivard)

Adapter nos fagons de faire selon les besoins
des personnes en situation d‘exclusion sociale

Accorder une grande attention aux caractéristiques par-
ticuliéres des personnes qui vivent de I'exclusion sociale
et adapter en conséquence les fagons de faire est aussi
préconisé. Pour nous aider a y parvenir, il est important
de garder en téte les barriéres individuelles, sociales et
structurelles auxquelles font face quotidiennement les
personnes qui vivent de I'exclusion sociale, et tenter de les
défaire, une par une, pour établir une relation de confiance
authentique et favoriser leur engagement en recherche.

A EVITER

Faire attention de ne pas tomber dans le pieége
du paternalisme et de l'infantilisation - par
exemple en contrélant la discussion sous
prétexte de protéger la personne ou parce
qu'elle n'a pas les capacités de comprendre
les notions discutées - et de générer encore
plus dexclusion et de marginalisation.

Pour maintenir des rapports égalitaires, il
faut prendre conscience de ses attitudes,
conscientes ou inconscientes, et prendre
le temps de rééquilibrer les pouvoirs en
s’assurant que toutes et tous comprennent,
sont sur la méme longueur donde et se
sentent a l'aise de s'exprimer.

« Ecouter et recevoir toutes les
confidences ou les commentaires
sans juger leur pertinence. [...]
Il ne faut pas tenter de contréler
la discussion, mais plutét laisser
fluer les échanges. »

(Membre du comité ENGAGE)

DE BARRIERES INDIVIDUELLES, SOCIALES
ET STRUCTURELLES A GARDER EN TETE

« Faible revenu ou insécurité/précarité financiére

« Enjeux de littératie et d'acces a I'éducation

« Préjugés et discrimination a lI'égard du genre, de
I'ethnie, du statut de personne racisée ou autoch-
tone, de l'orientation sexuelle, etc.
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« Préjugés, stigmatisation et discrimination envers
les personnes qui vivent des problémes sociaux
(pauvreté, expériences judiciaires, consomma-
tion de substances, itinérance, etc.)

« Traumas et expériences passées négatives dans
le systeme de santé

Appuyé par I'Unité de soutien SSA Québec

Par exemple, il est nécessaire de prendre conscience des traumas

générés par les inégalités sociales et de santé ainsi que par les structures
en place, structures qui pourraient étre reproduites en recherche.
Conséquemment, il apparait essentiel de chercher activement des

« Laccumulation des taches
et les échéances peuvent

générer du stress et de

facons de ne pas faire vivre ou revivre des traumas aux personnes ou

l'anxiété. Il est important que

aux partenaires de lacommunauté (Roche et al., 2020). Nous pouvons

le chercheur vérifie

le faire en ouvrant un dialogue avec eux sur l'exclusion, les traumas

vécus et leur ressenti en général. Ce faisant, nous pouvons étre atten-
tifs au stress, a l'anxiété et a la frustration que peut créer l'engagement
en recherche, entre autres lorsque les personnes se sentent exclues

ou exposeées a un risque de divulgation de leurs expériences de vie et

réguliérement comment
le partenaire se sent face
a ses taches, et voir

s'il a besoin daide. »

de leur identité, ou alors a une pression de performance (Ibafez-Car-

rasco et al., 2019). Il importe donc de demeurer a l'aff(t du bien-étre

(Membre du comité ENGAGE)

émotionnel de chacune et chacun dés les premiéres étapes de la RPPI.

Pour en apprendre davantage sur la collaboration avec des personnes en situation d'exclusion sociale et ou-

vrir un dialogue sur le bien-étre émotionnel, il est possible de mettre en place des occasions de formation ou

d’atelier de groupe. Ces activités portent, par exemple, sur I'équité, la diversité et I'inclusion (EDI) ou sur les

enjeux vécus historiqguement et structurellement, et ont pour but de mieux comprendre |'exclusion sociale qui

peut étre vécue par les membres d’une équipe de recherche et ainsi favoriser le développement d’'une relation

réciproque entre toutes et tous.

Créer un espace relationnel sécuritaire

Enfin, il est important de créer un espace relationnel
sécuritaire, espace dans lequel chaque personne sait
quelle sera respectée, écoutée et soutenue, peu im-
porte son opinion, ses propos et ses compétences.
Cet espace sécuritaire favorise donc la réduction de
la hiérarchisation des pouvoirs présente au sein de
I'¢quipe de recherche pour permettre a tous les mem-
bres de I'€quipe de s'affirmer librement et de partager
pleinement leur savoir (Muhammad et al., 2015).

Il'y a une longue période
ol les personnes ont besoin de créer cet
espace sécuritaire et de confiance et c'est
en parlant delles que ¢a se construit.
Ce qu'elles nous livrent au départ, c'est ce
qu'elles se sentent capables de dire, ce
qu'elles ont eu I'habitude de dire. Elles
nous disent parfois ce qu'elles pensent
que l'on s‘attend a entendre, mais apres,
progressivement, la confiance s’installe.

(Jacinthe Rivard)

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’'EXCLUSION SOCIALE
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POUR FAVORISER LA MISE EN PLACE
D’'UN ESPACE RELATIONNEL SECURITAIRE

Mettre laccent sur la sécurité psychologique,
émotionnelle et physique des personnes, par ex-
emple en étant accueillant, cohérent, en donnant
I'information juste, en étant a l'affit du non verbal,
et en rappelant régulierement la confidentialité
des échanges et le respect mutuel (Alunni-Meni-
chini, 2020 ; ATD Quart Monde, 2021).

Faire preuve de transparence : communiquer
ouvertement I'évolution de la recherche avec les
erreurs commises, les bons coups ainsi que les
changements apportés, et clarifier pourquoi cer-
taines choses sont faites d’'une fagon plutét qu’une
autre (Liabo et al., 2020 ; PCORI, 2021).
Communiquer de fagon inclusive, par exemple en
encourageant les personnes a parler et en rappe-
lant que leurs opinions seront entendues et con-
sidérées.

Utiliser un langage inclusif, notamment en utilisant
un langage accessible a toutes et a tous, en se met-
tant d'accord sur les termes a utiliser, en évitant les
expressions qui étiquettent les personnes (p. ex.,
éviter « souffrir de » en parlant de personnes ayant
un handicap ou un probléme de santé) et en utilisant
un langage épicene (Alliance pour des données
probantes de la SRAP, 2021).
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* Renverser les dynamiques de pouvoir en encoura-

geant chaque membre de I'équipe a adopter a
la fois une posture dapprenant et denseignant,
en recourant a des méthodes qui permettent de
réduire la hiérarchisation des savoirs comme la
méthode photovoix, le parcours commenté, |'ar-
bre a problemes et la scénarisation des enjeux,
et en donnant le leadership aux partenaires de la
communauté (ATD Quart Monde, 2021 ; ENGAGE,
2022 ; Feige & Choubak, 2019 ; Loignon et al., 2018 ;
NIHR, 2021 ; Stratégie de recherche axée sur le
patient [SRAP], 2015).

Préconiser la prise de décisions consensuelles :
« Passer d’une culture du vote a une culture ou la
décision est I'aboutissement d'une démarche [...]
ou finalement la décision tombe comme un fruit
mar. » (ATD Quart Monde, 2021).

Organiser des activités sociales informelles pour
développer une relation de confiance entre les
membres de I'équipe et ainsi, permettre de décou-
vrir les ressemblances tout comme les différences,
de déconstruire les idées précongues et de déve-
lopper un sentiment de complémentarité (ATD
Quart Monde, 2016).

Appuyé par 'Unité de soutien SSA Québec

ENTETE!

« Les personnes impliquées dans nos projets peu-

vent vivre encore de l'exclusion sociale ou avoir
des proches qui y sont confrontés, incluant les
chercheuses ou chercheurs.

Elles peuvent donc avoir de la difficulté a se dis-
tancer de leurs émotions dans le processus de re-
cherche et a mettre certaines limites quant a leur
participation, ce qui peut les mettre en difficulté
ou les isoler davantage.

Il faut mettre en place, en équipe, et ce deés le
début de la collaboration, un réseau d'entraide ac-
cessible a toutes et tous au besoin.

L'important, c'est d’avoir des
mécanismes pour fournir un soutien
entre les membres de [‘équipe et le
soutien d’'un professionnel qui est
disponible au besoin. C'est trés
important de se rencontrer
régulierement pour débriefer, pouvoir
répartir le travail tout en prenant soin
de chacun des membres de I'équipe.

(Nadia O’Brien)

Une des maniéres de s’assurer doffrir un espace sécuritaire dés le début du projet est la coconstruction et
I'adoption de principes de collaboration. Celles-ci permettront de mettre de l'avant les valeurs et les comporte-
ments a adopter pendant la durée du projet, et ce, par tous les membres de I'équipe de recherche.

DE PRINCIPES IMPORTANTS DE COLLABORATION

SELON LE COMITE ENGAGE

Etre inclusif : respecter et valoriser les différences
parmi les membres de équipe (PCORI, 2021).

Etre bienveillant : &tre & 'écoute des autres et com-
muniquer de maniére inclusive.

Etre authentique.

Etre indulgent : reconnaitre le droit & l'erreur et étre
prét a passer I'’éponge si certains propos nous
offensent.

Promouvoir la flexibilité et le compromis : faciliter
la prise de décision et la résolution de conflits.

Faire preuve d’humilité : reconnaitre ouvertement
les limites de son propre savoir et la valeur du
savoir des autres.

Faire du respect mutuel une priorité.

Valoriser toutes les formes d'engagement et con-
tributions (Loignon et al., 2018).

Reconnaitre qu’il y a des inégalités de pouvoir au
sein de I'équipe et sengager a les réduire le plus pos-
sible en explorant et en développant ensemble des
facons de travailler en équipe (The UK Public Involve-
ment Standards Development Partnership, 2019).

PRATIQUES INCLUSIVES EN RECHERCHE PARTICIPATIVE OU EN PARTENARIAT AVEC DES PERSONNES EN SITUATION D’'EXCLUSION SOCIALE


https://ssaquebec.ca/

Il est également recommandé de mettre en place
des mécanismes pour exprimer les désaccords dans
le respect et de donner réguliérement l'espace et le
temps nécessaire pour aborder ouvertement les ten-
sions ressenties dans le groupe (Godrie et al., 2021, In-
troduction). Il s'avére également essentiel que toutes
et tous prennent conscience que des tensions et des
situations conflictuelles peuvent survenir a tout mo-
ment, et qu’il est donc nécessaire de s’y préparer dés
le début du projet.

« Une conversation ouverte et honnéte peut
permettre de prendre conscience de
certaines micro-agressions vécues et pouvoir
apporter des changements [...].

Les chercheurs devraient aussi nommer
les inconforts et incompréhensions [...].

C'est un apprentissage de la part de tous. »

(Membre du comité ENGAGE)

POURINTERVENIR LORS D'UNE SITUATION
TENDUE OU CONFLICTUELLE (INVOLVE & NIHR, 2022)

» Se référer a la procédure développée au début du
projet de recherche.

* Reconnaitre qu’il y a un probléme, bien l'iden-
tifier (personnes impliquées, source du conflit,
conséquences) et prendre des mesures. Chaque
situation est unique et peut demander d’intervenir
d’une facgon différente chaque fois.

« Ecouter toutes les personnes concernées en indi-
viduel, en petit ou grand groupe.

Donner du temps et différents outils de réflexion
et d'expression (écrire, se confier, etc.) a toutes les
personnes concernées.

Maintenir, lorsque désiré, la confidentialité de leurs
propos.

Adopter un role de médiateur pour rebatir les liens en-
tre les personnes en situation de conflit et trouver un
compromis, ou en cas de conflit majeur, considérer
le recours a une personne facilitatrice externe.
Etablir un échéancier avec les personnes con-
cernées pour effectuer les changements requis.
Faire des suivis auprés des personnes con-
cernées pour s'assurer que la situation est réglée.
Se questionner collectivement sur ce que le con-
flit nous a permis d’apprendre et sur la fagcon de
modifier notre approche pour la suite du projet.

« Il ne faut pas avoir peur de reparler de la situation problématique pour que

ca ne devienne pas un tabou et que l'on risque de perdre définitivement l'espace sécuritaire. »

(Membre du comité ENGAGE)

ENGAGE : La série balado sur la recherche inclusive

Episode : Favoriser un dialogue en recherche inclusive
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DEROULEMENT D'UNE RPPI

Le déroulement d'une RPPI requiert généralement plus de temps que
les autres types de recherche puisqu’il s'agit d’'un processus de co-
construction et qu'il est recommandé d'adapter chaque étape du projet
aux besoins et aux capacités des personnes impliquées. Nous verrons
ici des pratiques pour favoriser un bon déroulement d’'une RPPI.

« Avoir de la difficulté a suivre
les discussions [en matiere
de rythme et de langage],
principalement entre

chercheurs académiques,
Tout d'abord, le maintien du lien de confiance et de l'espace sécu-
ritaire est précieux, puisqu’il encourage les personnes a nommer, sans
crainte, leurs besoins et les défis qu'ils vivent au sein du projet et dans
leur vie personnelle. Il est important d’avoir acces a ces informations et
de faire des ajustements au besoin, puisque cela peut influencer leur
motivation et leurs capacités a sengager dans la recherche.

empéche les partenaires

d'émettre des opinions. »

(Membre du comité ENGAGE)

Ensuite, le respect du rythme de chacune et chacun est important. La pression de performance du milieu
académique impose souvent un rythme trés rapide qui ne correspond pas toujours a la réalité des parte-
naires de la communauté (Bird et al., 2020) ; ceux-ci ont généralement besoin de temps pour absorber
toutes les nouvelles informations auxquelles elles ou ils ont accés au cours du projet et pour développer les
compétences nécessaires a une réelle inclusion.

ASTUCES POUR DES RENCONTRES DE TRAVAIL INCLUSIVES

Respecter le temps précieux des partenaires en s'as-
surant de la pertinence de leur présence a la rencontre.
S‘assurer d'une bonne représentativité des parte-
naires de la communauté lors des rencontres et en
nombre suffisant pour leur permettre d'étre a l'aise.
Impliquer des partenaires dans la préparation et
I'animation des rencontres.

Ne pas surcharger lordre du jour et prévoir une
période déchanges a la fin pour faire un retour sur
la rencontre.

Essayer de soutenir les personnes impliquées dans
leurs préférences quant au format des rencontres
(présentiel et virtuel) selon leur situation du moment
(transport, maladie, etc.)

Utiliser les moyens de communication souhaités
par les personnes, par exemple rappeler le moment

des rencontres quelques jours a I'avance par courriel
ou par téléphone (ATD Quart Monde, 2021).

Avant une rencontre, communiquer clairement les
objectifs de celle-ci et envoyer tout le matériel utile
pour que tout le monde ait 'information nécessaire
pour prendre part a la discussion (PCORI, 2021).
Prévoir du temps informel au début de la rencontre
pour permettre aux personnes de socialiser.
Utiliser un langage accessible a toutes et a tous,
ou s‘assurer d'expliquer les expressions ou notions
plus complexes.

Présenter un schéma de toutes les étapes du
projet de recherche a chaque rencontre pour
que toutes et tous puissent constater |'évolution
de ce dernier et identifier quelles sont les pro-
chaines étapes a franchir.

Appuyé par I'Unité de soutien SSA Québec
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Il peut arriver aussi que les problémes de vie les rattrapent et qu'elles ne peuvent plus
participer pour un moment. Si elles le souhaitent, il faut continuer a les inviter, a maintenir
un lien, a passer des coups de fil, a envoyer des comptes-rendus, etc. Ca peut aider les
gens a continuer a participer a un projet, méme s'il y a une interruption & un moment donné.

(Florence Bernard)

Afin de maximiser la contribution des personnes en situation d’exclusion sociale et de renforcer leur pouvoir
d’agir, il est favorable de faire preuve de flexibilité et de leur offrir un soutien personnalisé (Ibafez-Carrasco
et al., 2019 ; Loignon et al., 2018).

TYPES DE SOUTIENS POSSIBLES

Typgs de Description Exemples concrets
soutiens
Soutien Consiste a fournir le matériel et la Assurer les frais de transport : voiture, taxi,
matériel rétribution nécessaires pour favoriser transport adapté, transports en commun, etc.
I'inclusion des personnes en situation Adapter I'ensemble des documents
dexclusion sociale dans I'équipe et, nécessaires a la recherche aux besoins
s'il y a lieu, a assurer I'accés a un espace spécifiques des personnes impliquées en
physique et aux moyens pour s’y pensant utiliser des vidéos, des photos ou
déplacer (Ibanez-Carrasco et al., 2019). des audios et non seulement du matériel écrit.
Soutien Consiste a soutenir le développement Offrir des formations sur le consentement
éducatif de compétences en recherche et en éclairé, les principes de I'EDI, la collecte et
transfert des connaissances, mais I'analyse des données ainsi que les enjeux de
également en leadership, en confidentialité.
communication, en gestion de projets Rédiger un article scientifique avec les
et toute autre compétence pertinente partenaires de la communauté.
(Feige & Choubak, 2019; Ibanez-Car- Amener les partenaires a prendre le leader-
rasco et al., 2019; Learning Difficulties ship dans différentes activités de diffusion.
Research Team et al., 2006).
Soutien Consiste a prendre en compte la charge Etablir un réseau d'entraide accessible a
émotionnel émotive reliée a la participation, s'assurer toutes et tous au besoin (p. ex., collaboration

du bien-étre émotionnel des personnes
impliquées et chercher activement des
facons d’adapter nos pratiques dans les
moments plus difficiles et pour ne pas
faire vivre des expériences négatives
(Ibéanez-Carrasco et al., 2019 ; Roche et
al., 2020).

avec un organisme communautaire pouvant
offrir de l'aide, faire appel a un partenaire
dexpérience en RPPI pour jouer le role de
facilitateur ou de liaison).

Ouvrir régulierement un dialogue sur le
ressenti des personnes et offrir différentes
facons de donner des rétroactions

(p. ex., courriel a la fin des rencontres, appel
téléphonique, discussion de groupes, etc.).
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Soutien Consiste a prendre en compte les « Ouvrir un dialogue pour donner l'occasion aux
culturel identités culturelles, les coutumes et membres de [équipe de partager leurs coutumes
les croyances des personnes et croyances culturelles et spirituelles dans
impliquées dans le déroulement une attitude de reconnaissance et de respect.
du projet (Ibafnez-Carrasco et al., 2019 ; « Respecter les éléments associés a la culture
INVOLVE & NIHR, 2012). de la personne, dont son alimentation (p. ex.,
végétarien, halal), ses pratiques religieuses
(p. ex., respecter les moments de priéres)
et son style vestimentaire.
Soutien Consiste a mettre en place des ouitils, « Créer un espace d‘échange (p. ex., groupe
par les pairs des activités informelles ou des groupes sur un média social) entre partenaires
de travail entre pairs afin que les per- de la communauté provenant de
sonnes puissent échanger sur le projet, différentes initiatives de recherche
sur leurs expériences, leurs émotions participative ou en partenariat.
et leurs acquis, ou bien sur les bonnes
pratiques a mettre en place (ATD Quart
Monde, 2021 ; Loignon et al., 2014).

Avec la chercheuse principale,

il s'agissait de lui envoyer déja un article
complet et lui soumettre pour révision.
Pour les deux femmes paires-chercheuses,
il s'agissait de leur envoyer régulierement

des sections de l'article pour avoir
leur feedback et que cela ne soit ’

pas trop long pour elles, qui étaient

déja treés occupées par leur implication
communautaire. Il faut trouver la fagon

qui fonctionne pour tous
les membres de I'équipe.

(Nadia O'Brien)

Enfin, il est pertinent d‘évaluer régulierement ses fagcons
de faire (p. ex., déroulement des rencontres, pratiques
de gestion, répartition des taches), mais également les

besoins, les habiletés et le bien-étre des personnes im-
pliquées qui peuvent évoluer au cours du projet (ATD

Quart Monde, 2021 ; Leblanc et al., en révision ; NIHR,
2021). Cela peut se faire par I'entremise d'une discussion
informelle entre la chercheuse, le chercheur ou la per-
sonne facilitatrice et les partenaires de la communauté ;
ou d’'une auto-évaluation individuelle ou d’un journal de
bord collectif, par exemple.

« Chaque personne doit pouvoir s'exprimer
en accord avec toutes les facettes de son

identité culturelle, religieuse, de genre, etc. sans

craindre le jugement ni sentir le besoin de se
censurer. Parallélement, chaque personne doit
accepter les gens comme ils sont, en
respectant tous les aspects de leur identité. »

(Membre du comité ENGAGE)

Nous avons créé un arbre téléphonique
pour guider les paires. Si elles voulaient
ventiler apres les entrevues, elles
étaient jumelées avec une autre paire.
Si c’était plus sérieux, elles pouvaient

‘ ‘ communiquer avec la coordonnatrice ’ ’
ou bien la chercheuse principale.

Elles pouvaient aussi appeler une
travailleuse sociale, payée par les fonds
de recherche, qui assurait un suivi en 24 h.

(Nadia O'Brien)
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ELEMENTS FACILITANTS

POUR UN BON DEROULEMENT D'UNE RPPI

Avoir le soutien d'une chercheuse ou d'un cher-
cheur, d’'un partenaire de la communauté d'ex-
périence en RPPI ou d'un allié communautaire
travaillant au sein des communautés impliquées.
Engager une personne facilitatrice qui pos-
séde une bonne connaissance des personnes
concernées par nos recherches et du milieu
académique, et qui pourra aussi favoriser la
création et le maintien d’un lien de confiance,
jouer un rbéle d’accompagnatrice, danimatrice
et de traductrice culturelle pour assurer une
compréhension commune (p. ex., en reformulant
le discours académique) (ATD Quart Monde,
2021).

Mettre en place différents sous-groupes de tra-
vail (p. ex., groupe de travail entre chercheuses
et chercheurs ou entre expertes et experts de
vécu seulement) (ATD Quart Monde, 2021 ; Filion,
2011 ; Godrie et al., 2021, Introduction ; Loignon
et al., 2014, 2018, 2020).

Plusieurs avantages sont soulevés pour
les groupes de travail réservés unique-
ment aux expertes et experts de vécu :
s'assurer de la compréhension du projet
et du jargon universitaire, développer une
confiance en soi, favoriser l'entraide et
le sentiment d’appartenance, échanger
sans contraintes et créer un savoir expéri-
entiel collectif communicable aux autres
membres de I'équipe (ATD Quart Monde,
2021 ; Filion, 2011 ; Loignon et al., 2014,
2018, 2020).
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FIN D'UNE COLLABORATION ET PERENNISATION

DE LENGAGEMENT DES PARTENAIRES

DE LA COMMUNAUTE

L'IMPORTANCE DE SE PREPARER POUR BIEN TERMINER

UNE COLLABORATION

Maintenir un dialogue authentique sur la fin du
projet, et ce, tout au long du processus, permet
une compréhension commune des attentes de
toutes les personnes impliquées dans la recher-
che et de réduire le plus possible les effets po-
tentiellement négatifs vécus lors de leur partici-
pation dans un projet de recherche ou lorsqu’il se
termine.

Plusieurs expertes de vécu de la
pauvreté ont exprimé avoir ressenti un
grand vide a la fin du projet. Elles ont
expliqué avoir perdu un groupe
d'appartenance, et elles ont eu le
sentiment de perdre une activité
significative dans leur vie qui leur
apportait beaucoup sur le plan de leur
estime de soi et sentiment d'utilité.
Pour elles, le projet constituait un
espace de reconnaissance et de
valorisation de leur expérience. Elles ont
souligné également le vide sur le plan
des relations sociales... aprés trois ans,
plusieurs d'entre nous avaient
tissé des liens serrés.

(Sophie Dupéré)

Tout d‘abord, afin de bien se préparer a la fin d’'un
projet, il serait judicieux de prévoir dés le début
de celui-ci un budget pour la diffusion des résultats
dans la communauté et de réfléchir ensemble a
des maniéres significatives pour les partenaires
de la communauté de diffuser les connaissances
développées par la recherche. Il peut également
étre grandement enrichissant de les encourager
a diriger eux-mémes ces activités, favorisant ainsi
une plus grande justice épistémique. Idéalement,
tous les membres de I'€quipe devraient étre outillés

Le projet est allé chercher des
fonds de transfert de connaissances
supplémentaires et les paires ont
pu décider comment elles voulaient
transmettre les nouvelles
connaissances développées dans
le projet. Par exemple, il y a eu une
présentation dans un salon de
coiffure avec une fontaine
de chocolat!

(Nadia O'Brien)
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pour pouvoir présenter et utiliser les résultats selon
la suite qu'elles ou qu’ils souhaitent donner a la re-
cherche. Ensuite, il est recommandé de prendre
le temps de célébrer la fin d’'une collaboration et
d’entrevoir ensemble les suites possibles. Cette

célébration peut prendre la forme d'une céré-

monie spéciale soulignant le développement des < pouvaient a la fois illustrer nos approches >

compétences, les accomplissements de toutes et
tous et les réussites de la recherche. Par ailleurs,
il est également bénéfique de revenir sur les défis
rencontrés et les lecons a en tirer et de faire place
au deuil parfois ressenti au terme d’un projet.

66 A
Une des expertes de vécu a eu l'idée
de documenter notre projet de recherche
« autrement » : Produire un porte-folio
pour documenter notre démarche
de recherche, notamment a l'aide de
photos, de bulles et d‘artefacts qui

et valeurs, mais aussi les résultats
et retombées du projet.
Ce porte-folio a d‘ailleurs souvent
attiré plus l'attention que notre
rapport classique de recherche.

(Sophie Dupéré)
. 99 /

PERENNISATION DE LENGAGEMENT DES PARTENAIRES

DE LA COMMUNAUTE

Au-dela de la vie d’'un projet de RPPI, il semble
important de réfléchir et de mettre en place des
moyens pour pérenniser I'engagement des parte-
naires de la communauté en recherche, ce qui
exige de prendre le temps d'établir des relations
significatives avec ceux-ci et de les entretenir
dans le temps (Macaulay et al., 1998). La présence
continue des chercheuses et chercheurs dans la
communauté au-dela des projets de recherche
ponctuels favorise le développement de la con-
fiance des parties prenantes et des partenaires de

la communauté, permet de constater les impacts

a moyen et long terme des recherches et de
maintenir un dialogue ouvert avec les personnes
concernées par leurs recherches sur certaines ac-
tions que ces personnes désirent mener, créant un
environnement favorable a I'émergence de nou-

veaux projets de recherche participatifs.

Plusieurs stratégies peuvent étre mises de l'avant
pour pérenniser les impacts positifs de lI'engage-
ment en recherche des partenaires de la commu-
nauté et leur permettre de poursuivre leur pouvoir
d’agir, dont voici quelques exemples :
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« Miser sur le renforcement des compétences et
du développement du leadership des partenaires
pour leur permettre de participer a d’autres re-
cherches, de développer la confiance pour s'ex-
primer dans d‘autres contextes et d'utiliser les ha-
biletés développées dans un nouvel emploi ou un
engagement citoyen (Dupéreé et al., 2022).

« |dentifier des suites possibles de participation des
partenaires sur des thématiques semblables au
projet (p. ex., en leur suggérant d'autres projets de
recherche ou occasions dengagement citoyen
dans des groupes communautaires).

 Participer plus largement a l'amélioration des
conditions institutionnelles de la participation de
partenaires de la communauté en recherche
(p. ex., en participant aux efforts pour faire recon-
naitre officiellement les apprentissages réalisés
par les acteurs non académiques ainsi que leur
reconnaissance par les organisateurs de colloques
scientifiques ou les comités dédition) (Dupéré et
al., 2022).

STRATEGIES DE PERENNISATION DE LENGAGEMENT
DES PARTENAIRES DE LA COMMUNAUTE

« Si possible, offrir aux expertes et experts de
vécu un soutien qui perdurera grace a un parte-
nariat avec des groupes communautaires.

« Trouver des possibilités de travailler de fagon
continue avec les partenaires de la commu-
nauté en dehors des périodes de financement
reposant sur des subventions.

« Participer au développement de communautés
de pratique sur la recherche participative ou en
partenariat, dédiées aux partenaires de la com-
munauté pour se regrouper, sallier, confronter
leurs expertises et faire du réseautage.

« Permettre un transfert de leadership a la fin d’'un
projet en soutenant la prise en charge de cer-
tains objectifs découlant de la recherche par
les partenaires de la communauté, qui sont par-
fois les mieux outillés pour poursuivre les pistes
provenant des résultats obtenus.

Je travaille avec un groupe
de femmes depuis 7 ans.
Nous ne sommes pas toujours en
mode recherche, nous n‘avons pas
toujours des subventions.
Parfois, nous sommes plus dans
la diffusion des résultats ou
dans un travail de sensibilisation
du grand public.

(Jacinthe Rivard)
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