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Introduction

Joseph Josy LEVY
Mélina BERNIER
Joanne OTIS

Cet ouvrage collectif, qui porte sur la recherche communautaire sur le
virus de I'immunodéficience humaine (VIH) et le sida (VIH/sida), présente
les résultats de travaux menés au Québec, au Canada et a I’international
et constitue une contribution a la réflexion sur le développement de cette
approche. Plusieurs définitions de la recherche communautaire sont
énoncées dans la littérature scientifique. Au Canada et dans le champ du
VIH/sida, la définition proposée par les Instituts de recherche en santé
du Canada (IRSC), empruntée aux travaux et aux réflexions de Barbara
Israel et de ses collaborateurs (Israel et al., 1998), a I’avantage de faire
consensus parmi les auteurs. Selon les IRSC,

la recherche communautaire (RC) est fondée sur la collaboration
en recherche ou tous les partenaires participent de maniere équi-
table au processus de recherche et reconnait les forces uniques que
chacun apporte. La RC commence avec une question de recherche
importante aux yeux de la communauté et dont le but est de com-
biner les connaissances et la pratique pour en arriver a des change-
ments sociaux qui permettront d’améliorer la santé communautaire
et d’éliminer les disparités sur le plan de la santé. La RC réunit les
chercheurs et les membres de la communauté en vue de cerner
les problemes, de recueillir, d’analyser et d’interpréter les données,
de déterminer la fagcon d’utiliser les résultats pour guider I’élaboration
des politiques, changer les pratiques et améliorer les conditions dans
la communauté (IRSC, 2013).
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C’est a partir de ces angles que nous avons invité les contributeurs
de cet ouvrage a nous faire part de leurs expériences, de leurs pratiques et
de leurs réflexions sur cette question. Ceux-ci font référence a plusieurs
termes, qui semblent étre utilisés de fagon interchangeable, pour quali-
fier ce type de recherche. Certains parlent de recherche-action (action
research [AR]), d’autres de recherche-action participative (participatory
action research [PAR]), de recherche communautaire (community-based
research [CBRY]), de recherche participative avec les communautés ou de
recherche participative communautaire (community-based participatory
research [CBPR]). Ces deux derniers termes seraient les plus répandus
depuis le début de notre siécle, comme le laisse supposer une récente recen-
sion systématique des écrits relatifs au partenariat université-communauté
dans le champ du VIH/sida, réalisée par Brizay et al. (2015), qui aborde
explicitement les distinctions et les similitudes entre la recherche-action,
participative ou non (PAR et AR), et la recherche communautaire (CBR et
CBPR étant reconnus comme synonymes).

Cette confusion quant a I’appellation de la recherche communautaire
n’est pas étrangere a ses racines et aux diverses traditions qui I’ont fagonnée.
Les premiéres traces de I’implication active de la communauté dans les
processus de recherche remontent aux travaux de Kurt Lewin, a la fin des
années 1940. Lewin proposait alors le concept de recherche-action pour
signifier que la recherche en sciences sociales, en plus de servir a I’avance-
ment des connaissances, avait aussi de I’importance pour planifier, implanter
et évaluer I’action. Ce cycle itératif de planification, d’action et d’évaluation
qui est a la base de la recherche-action a été raffiné par la suite par Stringer
dans les années 1990 (Stringer, 2007). A cette tradition dite du Nord et
spécifiquement orientée vers I’action s’ajoute la tradition émancipatoire
du Sud, représentée par les travaux de Paolo Freire, dont les fondements
sont exposés dans sa célebre Pédagogie des opprimés, un ouvrage publié
en 1974. Pour Freire, la recherche favorise la conscience critique. Elle
aide les participants a gagner une compréhension plus profonde de leur
situation et a les rendre capables de s’engager dans I’action. Sans I’énoncer
explicitement, Freire définissait ainsi I’autonomisation (empowerment), une
notion fondamentale qui sera reprise dans les principes de la recherche
communautaire (Brizay et al., 2015; Cargo et Mercer, 2008 ; Wallerstein
et Duran, 2006). Cargo et Mercer (2008) décrivent une troisiéme tradition,
plus récente, qui émerge du mouvement d’autodétermination et de souve-
raineté des peuples autochtones, au Canada et partout dans le monde. La
recherche communautaire telle que définie et réalisée actuellement navigue
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donc, d’un projet a I’autre, de facon fluide et variable entre les principes,
les éléments fondamentaux et les étapes suggérés par I’une et I’autre de
ces traditions. Cet ouvrage est le reflet de I’hybridation de ces traditions.

Les principes de la recherche communautaire sont étayés par nombre
d’auteurs, mais la plupart s’appuient sur les travaux de Barbara Israel et de
ses collaborateurs (Israel et al., 1998, 2001 ; Minkler, 2005). Neuf principes
ont ainsi été énoncés: 1) reconnaitre la communauté comme une unité
identitaire; 2) s’appuyer sur ses forces et ses ressources; 3) faciliter une
implication équitable et collégiale entre partenaires et a toutes les étapes
de la recherche; 4) intégrer savoirs et actions pour que chaque partenaire
en tire des avantages; 5) promouvoir des processus de co-apprentissage
et d’autonomisation sensibles aux inégalités sociales; 6) favoriser un
processus cyclique et itératif; 7) aborder la santé selon un angle positif et
écologique; 8) partager les résultats et les connaissances acquises avec tous
les partenaires; 9) susciter un engagement a long terme de tous. Cargo et
Mercer (2008) résument de la fagon suivante les éléments fondamentaux
de la recherche communautaire : confiance, respect mutuel, renforcement
des capacités, pouvoir d’agir, droit de propriété (intellectuelle et autre),
imputabilité et durabilité.

Comme nous le verrons dans cet ouvrage, aucune méthodologie
particuliére n’est imposée a la recherche communautaire dans la mesure
ou ses principes sont respectés. La méthodologie est guidée par les ques-
tions de recherche et le choix du meilleur devis pour y répondre. Lorsque
les approches quantitatives sont privilégiées, les critéres de scientificité
relévent de la validité interne et externe de la recherche. Par contre, si les
approches qualitatives sont préférées, ces criteres sont la crédibilité et la
transférabilité. Parce que le partage des savoirs savants et profanes est un
élément fondamental, peu importe I’approche choisie, Cargo et Mercer
(2008) ajoutent a ces criteres les validités sociale et culturelle.

La valeur ajoutée de la recherche communautaire fait consensus
et s’exprime non seulement par des résultats probants en termes d’at-
teinte des objectifs poursuivis et d’effets sur la santé (Jagosh et al., 2012;
Wallerstein et Duran, 2006), mais aussi par des avantages, autant pour
les partenaires universitaires que pour les partenaires communautaires et
les autres instances impliquées (Cargo et Mercer, 2008). Le recours a la
recherche communautaire améliore la pertinence et I’utilité des données
recueillies pour chacun des partenaires. La recherche communautaire crée
une synergie partenariale propice aux innovations et a leur efficacité, parce
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qu’elle réunit autour de la table, pour résoudre un probléme complexe,
une diversité d’expertises et de compétences reconnues par les uns et les
autres. Elle permet le renforcement mutuel des capacités. Elle contribue
a la faisabilité et au succeés de la recherche ainsi qu’a sa scientificite, car
elle intégre les savoirs locaux des personnes concernées (validité interne,
crédibilité et validité culturelle). Elle a un effet structurant sur I’action,
entre autres par le financement qu’elle apporte, et elle est associée a des
interventions efficaces et pérennes (Israel et al., 2001 ; Jagosh et al., 2012;
Rhodes et al., 2013). Mais comme le rappellent tous les collaborateurs du
présent ouvrage, la recherche communautaire n’est dénuée ni d’obstacles,
ni d’enjeux importants.

La recherche communautaire est une approche qui, selon les
contextes culturels, les acteurs et les communautés impliqués, se décline
de fagon plurielle et selon de multiples configurations, mais nous avons
choisi de privilégier de faire le point sur ce champ de recherche en évolu-
tion et sur sa contribution dans la lutte contre le VIH/sida, et ce, aprés plus
de dix ans de financement par I’entremise du programme de recherche
communautaire sur le VIH/sida des IRSC (Flicker et al., 2009) et dans la
foulée de nos divers partenariats en recherche communautaire a I’échelle
nationale et internationale.

Dans cet ouvrage, plusieurs regards sont portés sur la recherche
communautaire VIH/sida, sur les plans historique, expérientiel, analy-
tique, éthique et critique. Reflet des principes de ce type de recherche,
cet ouvrage tient a conjuguer et a valoriser, en toute équité, les savoirs
tant pratiques que scientifiques. Une diversité d’auteurs situent donc leur
conception de la recherche communautaire et en expliquent les fonde-
ments a partir de leur positionnement social ou selon les diverses facettes
de leur réle dans les projets auxquels ils ont participé. Acteurs engagés,
les auteurs mis a contribution dans cet ouvrage reconnaissent les valeurs
ajoutées de la recherche communautaire, mais discutent néanmoins des
multiples obstacles et enjeux qu’elle comporte sur les plans épistémolo-
gique, théorique, éthique, méthodologique, opérationnel et sociopolitique.
Enfin, ils rapportent leurs stratégies et les le¢ons tirées pour faire face a
ces obstacles, mettant en relief I’importance de miser sur les forces des
communautés plutdt que sur leurs facteurs de vulnérabilité pour orienter
la recherche et I’action.
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Ces regards distincts et pluriels contribuent a dégager la richesse et
les caracteres spécifiques de cette recherche, de maniére a lui donner sa juste
place dans les champs scientifique et sociopolitique dans un contexte ou,
plus que jamais, la participation citoyenne et la mobilisation des ressources
communautaires sont au cceur des solutions pour venir a bout de cette
épidémie et des conséquences qu’elle engendre.

Cet ouvrage est divisé en deux parties. La premiére porte sur les
expériences de recherche communautaire dans le contexte canadien et
québécois et la seconde, sur les expériences internationales. Cette divi-
sion ne veut pas donner I’impression d’une compréhension exclusivement
géographique de la recherche communautaire, de ses enjeux et défis, pas
plus qu’elle n’exprime un parti pris quant a une compréhension de la
notion de communauté qui serait territoriale. La structure de ce livre s’est
plutdt imposée lors de la lecture transversale et comparative des chapitres
qui le constituent.

Pour donner le ton a I’ouvrage, les trois premiers chapitres sur les
expériences canadiennes et québécoises laissent la parole a trois types
d’acteurs impliqués dans la recherche communautaire, soit une personne
vivant avec le VIH, des intervenants communautaires et une chercheuse
universitaire qui, par leur regard expérientiel et historique, éclairent le
contexte de la recherche communautaire au Québec et au Canada et la
situent au regard de la pandémie du VIH/sida. Les chapitres 4 et 5 sont des
exemples concrets de deux projets de recherche communautaires réalisés
I’'un au Québec, I’autre en Colombie-Britannique. Ces deux chapitres
exposent les fondements de la recherche communautaire, mais aussi ses
enjeux et les stratégies mises en place pour y répondre. Les chapitres 6,
7 et 8 adoptent une position plus critique et font ressortir les limites de
la recherche communautaire. Les chapitres 7 et 8 décrivent toutefois des
modeéles porteurs pour I’avenir de la recherche communautaire selon les
particularités des populations concernées. Le chapitre 9 expose lui aussi un
modele qui rend compte d’une fagon de faire la recherche communautaire
en misant sur le processus de mobilisation des savoirs et des communautés.

En guise d’introduction, Stephen Alexander, I’un des premiers
acteurs de la recherche communautaire au Canada, fait le récit de son
parcours depuis I’annonce de sa séropositivité. || met en évidence I’impor-
tance du principe de la participation accrue des personnes qui vivent avec le
VIH/sida (PVVIH) ou principe GIPA (pour Greater Involvement of People
Living with or Affected by HIV/AIDS), défini lors de la conférence de Denver
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en 1983, qui a servi de levier essentiel dans les luttes qu’il a menées pour
assurer et faire reconnaitre la place incontournable des PVVIH dans la
recherche communautaire, et ce, a toutes les étapes de son déroulement.
Alexander insiste sur les valeurs fondamentales de ce type de recherche
et sur I’apport des expériences vécues des PVVIH et des savoirs qui en
découlent. Pour lui, le respect du principe GIPA résumé par la formule
«Rien sur nous, sans nous» est essentiel pour assurer le développement
de politiques et d’actions dans le domaine de la santé qui tiennent compte
des populations.

Mélina Bernier, Marni Amirault, Paula Migliardi, Fred Andersen,
Terry R. Howard, Faisal Shafiq et Ruth Cameron portent la voix des inter-
venants communautaires. Ayant tous occupé la fonction de facilitateur de la
recherche communautaire, ils se penchent sur I’histoire du Programme de
recherche communautaire sur le VIH/sida des IRSC et sur ses transforma-
tions dans le temps. Proposant un ensemble de modalités de financement
(allant des bourses aux subventions de fonctionnement), ce programme
des IRSC institutionnalise le role de «facilitateur de la recherche commu-
nautaire». Situés dans les différentes régions du Canada, ces facilitateurs
occupent alors de multiples fonctions pour renforcer les capacités des
acteurs et groupes communautaires en recherche. Suite a une consulta-
tion effectuée en 2008, qui met en évidence les forces et les limites de ce
programme, une réorganisation des objectifs et du financement est effec-
tuée, accompagnée de la restructuration du mode de fonctionnement et de
I’abolition des postes de facilitateurs. En 2012, le Centre de collaboration
en recherche communautaire sur le VIH/sida des IRSC est ainsi créé. Basé
a Toronto, il a pour mandat d’assurer I’infrastructure et le financement en
vue de consolider les capacités en recherche communautaire partout au
Canada par la formation d’équipes régionales de recherche. Les auteurs
voient dans cette transformation I’établissement d’un modéle centralisé,
et ils s’interrogent sur ses répercussions au plan des instances locales dont
les particularités, les cultures et le contexte socioéconomique et de santé
risquent de ne pas étre pris en compte. Comme le soulignent les auteurs:
«L’une des plus importantes pertes a entrevoir avec le passage du modéle
du facilitateur de la recherche a celui du Centre REACH de collabora-
tion est probablement la relative indépendance d’esprit et de pratique de
I’ancienne ressource et son ancrage local, qui auront permis d’insuffler un
vent d’innovation et de créativité dans la recherche communautaire, respon-
sable en partie de I’engouement actuel dont elle est I’heureuse victime. »
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Joanne Otis, pour sa part, représente la voix d’une chercheuse engagée
depuis 25 ans en recherche communautaire avec les acteurs de la communauté
gaie. Son chapitre permet de cerner comment la recherche commu-
nautaire s’est développée et ancrée au Quebec et comment la réponse
communautaire s’est ajustée au fil des changements paradigmatiques qui
ont marqué I’évolution des efforts de prévention. Sa démonstration de
I’interdépendance entre recherche et intervention explique comment la
recherche a pu étre un moteur pour I’action, mais aussi comment I’action
et les impératifs de I’épidémie ont eux-mémes fagonné son programme de
recherche. Décrivant bien la synergie partenariale qui s’est développée au
fil de toutes ces années, elle dégage les avantages mutuels pour tous les
partenaires, mais aussi pour elle-méme comme chercheuse universitaire. La
seconde partie de son chapitre adopte un ton plus critique et plus réflexif,
alors qu’elle dégage de ce parcours de 25 ans dans la communauté gaie
les défis et enjeux les plus saillants, relatifs au partenariat d’abord, puis au
temps et & I’argent, a la reconnaissance de la scientificité de la recherche
communautaire et aux considérations éthiques. Sur ce dernier point, son
questionnement sur les relations de pouvoir et I’instrumentalisation des
partenaires entre eux (qu’elle dit «xnommée, balisée et consentie» au fil
du temps) et sur le risque d’instrumentalisation des acteurs de la recherche
communautaire par les instances de I’Etat, font écho aux propos de certains
autres auteurs de I’ouvrage (Haig, chapitre 7; Namaste et al., chapitre 6).
Otis termine en décrivant sa posture comme chercheuse universitaire
engagée: « La recherche participative avec les communautés est [...] un choix
de carriére qui implique un engagement moral et politique a long terme.»

Lucie Fradet, Sarah-Amélie Mercure, Mario Gagnon et Frangoise
COoté, a partir d’un projet d’évaluation d’une intervention par les pairs
aupres des personnes utilisatrices de drogues par injection de la ville de
Québec, expliquent dans un premier temps les principales dimensions
de la recherche-action participative. Celle-ci se fonde sur des approches
pragmatiste et transformationnelle ou le partenariat joue un réle essen-
tiel a toutes les étapes de la recherche. Les auteurs s’attachent, dans un
second temps, & en démontrer la pertinence dans le cadre du projet réalisé.
Leur exposé permet de cerner clairement les enjeux éthiques, méthodo-
logiques et pratiques associés a chaque étape de la recherche, de méme
que les conditions sous-jacentes a la mise en place du partenariat entre la
communauté et I’université: répondre aux priorités locales, favoriser les
activités de prévention réalisées par et pour les membres de la communauté
(intravention) en association avec les intervenants hors communauté ; établir
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des bases collaboratives fondées sur des relations d’égalité et de partage;
reconnaitre I’apport des savoirs expeérientiels, pratiques et universitaires,
favorisant ainsi un partage du pouvoir. Les retombées de la recherche sont
aussi dégagees. Pour les participants, cette recherche contribue a amplifier
I’apprentissage réciproque et a accroitre I’estime personnelle. Pour I’orga-
nisme communautaire, elle sert a mieux connaitre les caractéristiques de
la population desservie, alors que pour les chercheurs, elle participe a
la production des savoirs innovants et utiles, et ce, malgré les obstacles
rencontrés. Comme le soulignent les auteurs, «faire de la recherche parti-
cipative en milieu communautaire, c’est prendre le risque de travailler
ensemble et autrement ».

Sarah J. Fielden propose une perspective réflexive dans le cadre
du développement d’un programme communautaire a I’intention d’une
population d’enfants et de jeunes vivant avec le VIH a Vancouver, le HIV/
AIDS Youth and Child Umbrella Program (HYCUP). Le travail avec ces
enfants et ces jeunes souleve des enjeux spécifiques relatifs aux facteurs de
vulnérabilité spécifiques a cette population. Dans ce contexte, les questions
entourant les compétences, le consentement éclairé et la confidentialité
associés a la protection des populations vulnérables, les rapports de pouvoir
et la gestion financiére sont cruciales. De type constructiviste et inter-
prétatif, les processus de planification de la recherche auprés des jeunes,
de leur famille et des services de soutien sont présentés. Ces processus
insistent sur les dimensions de la collaboration, du pouvoir d’agir et du
partage, notamment par la création d’un comité consultatif et I’implication
des partenaires et des participants a toutes les phases de la recherche, les
dernieres étant plus orientées vers la discussion des enjeux théoriques et
méthodologiques. La réflexion critique sur ces processus met en relief les
problémes rencontrés au plan technique (calendrier de développement, prise
en compte des particularités de chaque groupe participant a la préparation
des documents, mécanismes de rétroaction, dispersion géographique, etc.)
et au plan sociopolitique (priorités des parties prenantes, engagement dans
des activités contraignantes, rapports de pouvoir et imputabilité, accés
aux populations concernées rendu difficile par le contrble exerce par les
différentes instances). Quant aux enjeux éthiques, a part I’obtention du
consentement, ils portent sur la question de I’engagement des jeunes et
de leur protection par les partenaires de la recherche. Différentes solutions
sont proposées. Cette initiative de recherche amene I’auteure a conclure
que les partenariats établis dans le cadre de la recherche participative avec
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les communautés sont idéalement situés pour augmenter la conscientisation
quant aux populations séropositives, occultées et vulnérables et pour produire
des recherches et des programmes qui promeuvent la santé publique et
répondent directement a des besoins identifiés par la communauté.

Viviane Namaste, Tamara Vukov, Nada Saghie, M. Leroux,
M. Lafreniére, Jacky Vallée, Robin Williamson, Joseph Jean-Gilles et
Andréa Monette s’interrogent sur la notion méme de « communauté » et sur
les contraintes liées & la recherche communautaire dans le contexte actuel
dominé par I’idéologie néolibérale. Tout en reconnaissant les avantages
de la recherche communautaire, les auteurs soulignent la présence de
tensions et de limites dans ce type d’approche. A partir d’une expérience
associée a un projet de recherche sur les besoins en prévention du VIH
des bisexuels, hommes et femmes, ils illustrent les difficultés liées a la
mise en place d’une telle recherche communautaire, sachant que cette
derniére ne pouvait prendre place sans I’obtention d’une subvention. A
I’origine de ce projet, le programme de Santé Canada axeé sur la recherche
communautaire (a I’origine du Programme de recherche communautaire
des IRSC) semblait le créneau idéal pour leur projet. Or, ce projet n’a pas
été retenu pour bénéficier d’un financement. Ce refus avait été justifié par
le fait que la population bisexuelle ne pouvait étre considérée comme une
communauté et que, par conséquent, les responsables de ce projet devaient
plutbt en référer aux organismes et aux reéseaux de lutte contre le VIH/
sida déja institués qui, eux, formaient le cadre communautaire reconnu et
défini comme admissible a la subvention. Pour les auteurs, ce refus met en
évidence les difficultés liées a la conceptualisation d’une communauté et
a sa reconnaissance, un probléme qu’ils attribuent a la réorganisation des
structures communautaires et a leur role au cours des derniéres décennies.
Ces organismes ont peu a peu été contraints d’assurer des programmes
et des services jusqu’alors sous la responsabilité gouvernementale, et ce,
a moindre codt, au détriment d’une approche plus politisée. Dans cette
perspective, le rejet du projet de recherche sur les besoins des bisexuels
était directement lié a la non-reconnaissance de ce groupe émergent qui
ne s’inscrivait pas dans le contexte organisationnel déja défini par I’Etat
et le programme de subvention visé. Pour les auteurs, cette stratégie a eu
et aura encore pour conséquence le développement de recherches qui ne
tiennent pas compte de la diversité des populations et de leurs besoins. Cet
exemple suscite donc une interrogation fondamentale d’ordre sociopolitique
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«qui demanderait une réponse collective : comment établir des stratégies
de recherche communautaires sans renforcer I’ordre du jour politique de
I’Etat neolibéral ? ».

Thomas Haig s’interroge, quant a lui, sur la contribution des approches
de santé qui privilégient les forces et la résilience des communautés et
qui peuvent contribuer a démocratiser la recherche communautaire. Ces
perspectives visent a intégrer les ressources personnelles et associatives
dans le développement de la santé avec des applications dans le champ
de la prévention du VIH/sida. Dans un premier temps, I’auteur situe ces
approches en montrant comment elles s’éloignent des perspectives qui
mettent I’accent sur les carences et les facteurs de vulnérabilité et qui, dans
le cas des populations gaies et des hommes ayant des relations sexuelles
avec d’autres hommes, sont problématisées comme des «syndémies» ou
des déficits dans les différentes sphéres de la vie sexuelle et affective.
Dans le cadre de la recherche communautaire, le paradigme de santé
contribuerait a réduire I’isolement en favorisant I’intégration des individus
dans la communauté et les réseaux sociaux. Ainsi, la dimension rela-
tionnelle plutdt qu’instrumentale de ce paradigme et la réflexion critique
favoriseraient I’essor d’une communauté conscientisée dans le domaine
de la santé, comme le montre notamment la réflexion critique féministe
au regard des systémes biomédicaux dominants. Ce renouvélement n’est
pas sans poser des questions d’ordre méthodologique quant a I’évaluation
de la résilience, de ses modulations et de sa dynamique, mais aussi quant
au risque de renforcer une vision individualiste pronée par les instances
étatiques en quéte d’un délestage de leurs responsabilités sociales, une stra-
tégie a laquelle les organismes communautaires se doivent de résister, alors
qu’ils sont confrontés au courant néolibéral dominant. Ce type d’approche
contribue a I’élargissement des perspectives de recherche en encourageant
I’interdisciplinarité et I’apport des membres de la communauté dans la
définition des questions de recherche. L’auteur propose, pour terminer, une
typologie de la recherche communautaire qui integre différentes dimensions
théoriques et méthodologiques, en ouvrant ainsi le champ a un registre de
stratégies qui «fait place a une gamme de méthodes et évoque le recours
a des processus récurrents de description et d’analyse des facteurs de
vulnérabilité et de résilience, accompagnés par des initiatives complémen-
taires de délibération, permettant ainsi de mettre de I’avant une conception
dynamique et démocratique de la recherche communautaire ».
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Randy Jackson et Renée Masching, chercheurs et activistes autoch-
tones, s’attachent a décrire le modéle de recherche du Canadian Aboriginal
AIDS Network (CAAN). lls mettent d’abord en évidence les difficultés
entourant la recherche auprés des populations autochtones a cause des
politiques impérialistes et colonialistes qui ont entrainé la subordination
des groupes autochtones, leur oppression et la dévalorisation de leur culture
et de leurs savoirs par les chercheurs provenant de la société dominante.
IIs esquissent ensuite I”histoire du CAAN, un organisme a but non lucratif
fondé vers les fin des années 1990, avec comme objectif principal la réduc-
tion des risques liés au VIH, aux autres infections transmissibles sexuelle-
ment et par le sang (ITSS) et maladies, ainsi que le soutien aux PVVIH,
aux familles et aux communautés en favorisant les soins culturellement
appropriés. Les principes privilégiés par le CAAN pour réaliser cette
vision renvoient a «la pertinence culturelle, la force, la pro-activité, le
respect, I’imputabilité, I’unité et I’inclusion». Ce réseau a aussi défini ses
principes de recherche collaborative, fondés sur les concepts « Propriété »,
«Controle», «Acces» et «Possession», et élabore des recherches qui
prennent en compte les modes autochtones de connaissance, le partage et
la production d’un savoir pragmatique en vue de transformer les structures
sociales qui contribuent & la marginalisation et a I’oppression, avec comme
but ultime la décolonisation et la revalorisation des concepts et des visions
du monde autochtones. Dans cette perspective, la recherche communau-
taire constitue une approche essentielle, puisqu’elle soutient les décisions
consensuelles, tient compte des priorités locales et des enjeux de justice
sociale, et inclut la réciprocité, la réflexion critique et la décolonisation
des méthodologies, par exemple par une interprétation des données qui fait
cas des aspects culturels. Mais cette approche n’est pas sans soulever de
nombreux défis: Qui sont les porte-parole des communautés? Comment
assurer la représentation effective de tous les groupes? Comment concilier
les différentes visions du monde autochtones dans un projet de recherche
national ? Le renouvelement théorique et épistémologique pour tenir compte
des perspectives autochtones n’est pas non plus épistémologiquement
facile. Ces questions sont particulierement cruciales dans le contexte du
VIH, tout comme celles des modalités de la collaboration entre chercheurs
autochtones et non autochtones (insiders et outsiders), traversées par des
tensions qui demandent une réflexion sur les processus de synthése et la
gestion des multiples interprétations des connaissances produites. De ce
fait, la recherche sur le VIH et le sida basée sur une approche commu-
nautaire autochtone et décolonisatrice peut agir comme un catalyseur
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pour établir une implication communautaire significative qui, de surcroit,
confronte, bouleverse et complique les systémes occidentaux de production
des connaissances fondés sur le statu quo.

Pour terminer le volet québécois et canadien de I’ouvrage, Joanne
Otis propose un cadre conceptuel qui traduit la méthodologie développée
avec ses partenaires au fil du temps pour développer et réaliser des projets
de recherche communautaire avec diverses populations affectées ou concer-
nées. Elle souligne qu’au-dela des principes formulés quant a la recherche
communautaire, peu de modéles permettent d’opérationnaliser ce type
de recherche et peu d’entre eux explicitent les processus en cause pour
produire des connaissances qui seront porteuses de transformations des
pratiques ou des politiques. Son chapitre s’attarde donc a expliquer le
role du partenariat au cceur du processus de mobilisation des savoirs et
des communautés. Le partenariat permet la production de connaissances,
puis leur mise en application en vue de les transformer en actions. Pour ce
faire, le renforcement des capacités des acteurs est central. Ce processus
en quatre composantes (partenariat, co-production des connaissances,
application des connaissances et renforcement des capacités) s’active en
boucle: 1) comprendre une situation que les partenaires jugent probléma-
tique et explorer les ressources dont dispose la communauté pour y faire
face; 2) développer un projet pilote et en produire une version bonifiée,
3) mettre le projet a I’échelle ; 4) assurer sa pérennisation. L’auteure présente
les principaux éléments théoriques qui soutiennent chaque composante
du processus de mobilisation des savoirs et des communautés et chaque
boucle qu’il fait progresser. Pour illustrer comment ce modéle a émerge
et a été appliqué, elle utilise le cas d’un programme développé avec, par
et pour les femmes vivant avec le VIH sur la question du dévoilement de
leur statut sérologique. Ce programme, Pouvoir Partager/Pouvoirs Partagés,
initialement implanté au Québec, a été adapté culturellement pour tenir
compte de la réalité des femmes du Mali (programme Gundo So). Les
enjeux de I’application du modéle dans d’autres contextes socioculturels
sont ainsi soulevés.

Au plan des expériences internationales, sept chapitres rendent
compte de la recherche communautaire. Les chapitres 10, 11 et 12 sont
des exemples concrets de projets de recherche participative communauté-
université, réalisés en Inde et en Afrique. Encore une fois, les auteurs
situent les fondements de leur démarche, puis analysent les obstacles et
enjeux rencontrés ainsi que les stratégies déployées pour y faire face.
Les chapitres 13 a 15 donnent le point de vue d’acteurs communautaires,
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impliqués dans le renforcement des capacités des acteurs en recherche
communautaire dans plusieurs pays (le chapitre 13, avec la Coalition
Plus), dans son financement (le chapitre 14, avec Sidaction) ou dans sa
réalisation en France (le chapitre 15, avec AIDES). L’ ouvrage se termine
par la présentation de la posture d’un jeune chercheur universitaire gai qui
situe son discours d’abord dans le contexte francais, puis de facon plus
universelle quant aux enjeux de la recherche communautaire (chapitre 16).

Trevor A. Hart, Anne C. Wagner, Karen E. Roberts, Bojana Petrovic,
Azadeh Momenghalibaf et Hans Billimoria relatent une recherche parti-
cipative avec les communautés menée aupres de jeunes de Pune, en Inde.
Issue d’une collaboration entre un laboratoire de prévention du VIH situé
a Toronto et une organisation caritative indienne, cette étude visant la
promotion de la santé sexuelle dans les communautés a haut risque de
VIH reprend les fondements de la recherche communautaire comme cadre
de référence. L’organisme indien définit ses questions de recherche et
assure le recrutement, tandis que le laboratoire se charge de construire le
projet scientifique et d’obtenir un financement, ce processus étant finalisé
a travers des échanges de courriels. Les principaux résultats obtenus font
I’objet de discussions par courriel pour leur validation. Suivent d’autres
recherches complémentaires ou I’autonomie de I’association indienne sur
le plan de la recherche est renforcée. Les auteurs relévent des problémes
liés a I’opérationnalisation d’une collaboration durable dus aux difficultés
de financement et a I’instabilité du personnel indien, ce qui a entrainé une
longue période d’inactivité dans les rapports entre les deux organismes.
L’évaluation du processus de cette recherche insiste sur I’importance d’éta-
blir des relations qui dépassent les liens formels entre les organismes pour
inclure des rapports interpersonnels. La prise en considération de I’élargis-
sement des parties prenantes a la recherche s’impose aussi pour mettre en
jeu I’avis direct des groupes directement touchés, une perspective privilégiée
dans des recherches subséquentes menées par les partenaires au Sri Lanka.

Eleanor Maticka-Tyndale s’appuie sur un projet de recherche commu-
nautaire, mené au Kenya en milieu scolaire primaire en vue d’améliorer
la santé sexuelle des éléves, pour dégager les défis et les enjeux que cette
approche souléve. Ce projet, établi entre plusieurs institutions (organisations
non gouvernementales [ONG], université, ministeres), a pour objectif de
diffuser un programme éducatif touchant le VIH dans toutes les écoles
en favorisant I’établissement d’un modéle de programme et de formation
des enseignants en vue de sa généralisation sur une période de quatre ans.
L’approche théorique privilégiée passe par I’établissement d’un partenariat
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équitable entre les divers groupes d’acteurs impliqués et met I’accent sur
les contextes complexes dans lesquels les individus vivent. Elle renvoie
a la prise en considération des communautés locales, a I’identification
des problémes, a I’établissement et au maintien des partenariats, et a la
gestion des tensions entre insiders et outsiders et des rapports de pouvoir
et de contrdle. L’auteure reprend chacun de ces points pour en montrer la
pertinence dans le déroulement de la recherche, les stratégies privilégiées
et les problemes rencontrés dans son opérationnalisation, en particulier
dans les conflits entourant la définition des stratégies de prévention, la
hiérarchisation des priorités interdépendantes, la forte attrition des effectifs
d’enseignants et les contradictions entre les messages de prévention, d’ou
une réorientation du modele d’évaluation initial pour tenir compte de ces
réalités. Cette analyse met en évidence I’importance qu’ont la capacité de
négociation et d’adaptation des instances afin de créer et de maintenir une
synergie suffisante, la gestion des ressources financiéres dans le contexte
local, la souplesse du programme et son appropriation par les enseignants.
L’auteure conclut en soulignant que la recherche communautaire basée sur
I’écologie sociale contextuelle est un modéle qui soutient le type d’analyses
et de partenariats multiniveaux capable de s’attaquer a un probleme au
niveau populationnel.

La question de la modulation de I’engagement communautaire est
reprise par Alice Desclaux, Caroline Desclaux Sall et Koudhia Sow dans
le cadre de recherches menées a Dakar, au Sénégal. D’entrée de jeu, les
auteures s’opposent a une définition «unique, a-critique et essentialisante
de la recherche comme de la communauté », en particulier dans le cadre
des pays du Sud. Elles se penchent sur la construction de la recherche
communautaire telle qu’elle est appliquée dans leur centre de recherche
multidisciplinaire sur le VIH basé a Dakar, a partir de travaux anthro-
pologiques. Aprés avoir défini le contexte sénégalais de la recherche,
surtout transnationale, et I’état de développement des associations ol les
intéréts communs des PVVIH sont encore embryonnaires, les auteures
analysent les différentes formes d’engagement associatif dans la recherche,
leur processus et leurs facteurs facilitateurs (opportunité thérapeutique;
implication des intervenants associatifs rétribués dans différentes taches
allant du recrutement des participants aux discussions autour des modalités
pratiques liées aux projets; participation des représentants des associations
a la surveillance éthique avec la création de la fonction de «médiateur
éthique », ainsi qu’aux processus de la recherche et de la production des
connaissances). Ces analyses mettent au jour la fragilité de I’implication
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associative (liée a I’absence de ressources récurrentes, aux difficultés liées
a la reconnaissance officielle des divers intervenants, au financement par
projet, a la précarité des associations) et I’importance de développer
des formes de collaboration internationale scientifique pour renforcer la
Iégitimité des instances associatives.

Emilie Henry, Adeline Bernier et Emmanuel Trenado, qui se situent
aussi dans une perspective transnationale, font état de leurs expériences
associées a la création de la Coalition PLUS, qui regroupe des organismes
communautaires provenant de plusieurs pays en vue de promouvoir I’ap-
proche communautaire dans le cadre de la lutte contre le VIH/sida. Dans
un premier temps, les auteurs retracent la dynamique associée a cette
initiative en montrant que chaque organisme, avant d’entrer dans la coali-
tion, avait déja une expérience de recherche significative, mais que les
travaux réalisés avaient fait I’objet de nombreuses critiques (probléemes
théoriques et méthodologiques, contestation de la rigueur scientifique,
faible réception de la part des décideurs, retombées limitées). Face a cet
état de fait, la mise en place de la Coalition contribue a contourner ces
obstacles cruciaux en favorisant le développement de projets fiables et le
renforcement des compétences en recherche dans les organismes, une stra-
tégie rendue opportune par le contexte (reconnaissance de la participation
communautaire, nouvelles questions de recherche liées a la transformation
des outils de prévention, aux nouveaux médicaments, aux problématiques
de populations marginalisées et vulnérables). Dans ce contexte complexe,
les associations communautaires, en relation synergique, peuvent bonifier
I’adéquation de leur role dans I’obtention d’un financement en privilégiant
la mise en place d’indicateurs et de méthodes d’évaluation précis. Dans
un second temps, les auteurs mettent en lumiére leur contribution a la
recherche dans le contexte de la chronicisation de la maladie, du suivi des
PVVIH et de leur apport essentiel au recrutement de participants potentiels,
en particulier pour les essais cliniques. Le partenariat dans la recherche
communautaire peut prendre plusieurs formes, tout comme la définition de
«communauté » qui, pour la Coalition, renvoie a une dimension clairement
politique «de revendication et d’action» de la part de groupes déja bien
institutionnalisés, ce qui doit se refléter dans les objectifs de la recherche
axée sur le changement social. Les enjeux éthiques liés au consentement
sont aussi essentiels, ce qui exige la mise en place de stratégies de super-
vision pour garantir le respect des intéréts des participants. A partir de ce
cadre de réflexion, les auteurs explicitent les caractéristiques du programme
de recherche de la Coalition.
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Selon leur expérience professionnelle liée a la mission Sciences
sociales de Sidaction, organisme francais de financement de la recherche,
Veronica Noseda et Vincent Douris reprennent la question épistémolo-
gique de la communauté en soulevant le probléme de sa participation a
la recherche. Resituant les enjeux de cette participation dans le cadre du
principe GIPA, ils soulévent le probléme que les conditions de cette parti-
cipation sont rarement débattues, ce qui laisse entendre qu’elle est de facto
acquise alors que dans les faits, elle se heurte & de nombreux obstacles liés aux
dynamiques d’inclusion et d’exclusion propres a I’évolution des communautés,
au degré d’implication et aux criteres privilégiés par les décideurs. Renvoyant
a un «continuum de participation», elle nécessite aussi le maintien d’une
négociation tout au long des phases de la recherche, de la définition du
projet au transfert des connaissances. Aprés avoir défini les objectifs de
Sidaction et son mode de fonctionnement, en particulier le réle du comité
scientifique et médical en charge de I’évaluation des projets, les auteurs
mettent en évidence les obstacles rencontreés, liés en premier lieu a la défi-
nition des recherches «a ancrage communautaire » et a leur statut, compte
tenu des critéres stricts de la recherche scientifique. Pour contourner ce
premier obstacle, il est nécessaire d’établir un processus de négociation
entre I’ensemble des parties prenantes impliquées, une stratégie qui reste
le plus souvent difficile & opérationnaliser. Dans la plupart des cas, I’impli-
cation des communautés survient apres la définition du projet de recherche
selon une géométrie variable. Dans certains projets, on retrouve une mise
a I’écart des communautés par crainte de répercussions négatives sur le
déroulement de la recherche, ce qui met en évidence I’effet des rapports
de force entre chercheurs et associations. Un autre exemple illustre les
modulations de cette implication au plan des relations entre les parties
prenantes, en fonction des différents enjeux rattachés a la recherche et
du poids inégal des associations, ce qui laisse supposer I’inexistence de
la communauté en tant qu’entité globale. De ce fait, la reconnaissance
de la diversité des positionnements dans le contexte de la recherche est
soulevée. Cette analyse se prolonge en abordant les questions entourant
la structuration des «communautés» (constitution issue de I’expression
identitaire ou, au contraire, de catégories définies par la santé publique)
et les mécanismes de reconnaissance et d’intégration qui I’affectent. De
ce fait, les auteurs plaident «pour des formes plurielles de collaboration
[et] pour I’instauration d’un dialogue constant qui permette d’identifier
les situations dans lesquelles les collaborations sont véritablement utiles
a I’action comme a la recherche ».
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Karen Champenois et Jean-Marie Le Gall, pour leur part, font I’his-
torique d’une premiére expérience de recherche communautaire appuyée
officiellement par I’Agence de recherche nationale sur le sida (ANRS) en
France et portant sur I’évaluation de stratégies innovatrices de dépistage du
VIH. Cette expérience est replacée dans le contexte plus large de I’orga-
nisation de la lutte contre le VIH en France, marquée par la présence de
plusieurs groupes d’acteurs. Menée dans plusieurs villes, cette recherche
repose sur une collaboration formelle entre I’ANRS et I’association AIDES,
en partenariat avec une équipe de recherche. Elle vise, dans un premier
temps, a évaluer les modalités éthiques et pratiques du dépistage rapide et
du counseling associé; en second lieu, a évaluer le niveau de satisfaction
et les répercussions sur la prévention, sous I’angle des participants et des
intervenants. Cette étude a ainsi permis de mettre en évidence deux types de
résultats (scientifiques et appliqués), pour ensuite décrire les modalités de la
collaboration entre les partenaires scientifiques et de terrain, les difficultés
rencontrées et les répercussions aux différents plans: enrichissement
des connaissances sur les pratiques scientifiques et d’intervention de
chaque groupe, appropriation de ces démarches, établissement de liens
de confiance, transformation sociale et amélioration des pratiques d’inter-
vention. Cela a permis «de faire le pont entre la recherche biomédicale,
les politiques de santé et les besoins portés par les communautes ».

Dans le cadre de sa these sociologique sur I’hnomosexualité et la
prévention dans le contexte francais, Gabriel Girard présente ses réflexions
sur les enjeux entourant son positionnement, a la fois comme chercheur
en recherche communautaire et militant dans I’association AIDES, et met
en relief les défis de la gestion de cette double posture d’insider et d’out-
sider. En premier lieu, on constate les défis liés a son projet de these et
a I’obtention du financement, puis ceux qui sont associés a I’usage des
catégories de personnes selon les critéres épidémiologiques dominants, tout
en tenant compte des demandes du milieu communautaire ou des groupes
intéressés a I’obtention de résultats pratiques. S’ajoutent a ces dimensions
les enjeux politiques et éthiques dans un contexte ou les associations jouent
un réle important en termes de contrepouvoir, de méme que les tensions
méthodologiques liées a I’'usage d’approches qualitatives dans un contexte
qui valorise plutét la méthode quantitative et des approches positivistes.
Dans ce parcours, la question de son statut est essentielle & cause de son
appartenance au groupe étudié en tant qu’homme gai et donc interpelé
directement par la question de la prévention. Cette proximité contribue
a fonder une relation de confiance avec les participants de la recherche,
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mais les différences de génération et le statut de jeune chercheur peuvent
aussi contribuer a établir une distance ou méme a susciter des résistances
de la part des participants autour de la question des risques. D’autres
contradictions sont soulevées, dont celle de son statut de militant dans le
cadre universitaire et de chercheur dans le contexte militant, une situation
inconfortable compte tenu des perceptions opposées qu’elle peut engendrer
dans ces différents milieux. Néanmoins, avec le temps, ce positionne-
ment apparait comme une source de réflexivité importante ou proximité et
distance servent a enrichir I’analyse et la compréhension des enjeux de la
recherche dans cet entre-deux complexe. Cette réflexivité demande de tenir
compte de trois enjeux importants pour la recherche communautaire, a
commencer par celui du dépassement du cadre procédural de I’éthique de
la recherche pour le remplacer par I’«impératif de responsabilité » associé
au maintien essentiel de la dimension politique et de la prise en consi-
dération des rapports de pouvoir. En second lieu, I’auteur se questionne
sur la place des savoirs expérientiels et profanes dans un contexte ou la
recherche peut servir a renforcer des politiques néolibérales. En dernier
lieu se pose la question des temporalités liées a I’évaluation a long terme
des transformations sociales que la recherche n’est pas toujours en mesure
d’assurer, méme si elle en constitue un levier important.

Une lecture comparative des chapitres met en lumiére plusieurs
enjeux et défis importants quant a I’avenir de la recherche communautaire,
sans prétendre a I’exhaustivité. On peut, en premier lieu, au plan macro-
sociologique, noter les écarts dans le développement et la réalisation des
recherches communautaires entre les pays du Nord et les pays du Sud.
Au Canada et en France, il existe une reconnaissance institutionnelle de
la recherche communautaire, portant en particulier sur la lutte contre le
VIH/sida, méme si elle varie dans ses modalités et ses approches (Bernier
et al., chapitre 2; Champenois et Le Gall, chapitre 15; Noseda et Douris,
chapitre 14). Par contre, dans les pays du Sud, comme le Sénégal (Desclaux,
Desclaux et Sow, chapitre 12), le Kenya (Maticka-Tyndale, chapitre 11)
et I’Inde (Hart et al., chapitre 10), cette reconnaissance est encore tres
embryonnaire et elle dépend plus des motivations de groupes et de centres,
voire de certains individus, que d’une implication formelle de ministéres,
bien que ceux-ci peuvent collaborer aux projets de recherche ou méme les
entreprendre sous certaines conditions. De ce fait, dans les pays du Sud ou
le sous-financement est chronique et les ressources en personnel et en cher-
cheurs sont limitées, I’établissement d’accords avec les instances du Nord
peut constituer une stratégie intéressante, mais a geométrie variable. Cette
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stratégie pose certains problémes qui demandent une attention particuliéere
comme les questions complexes du financement, de I’établissement de rela-
tions égalitaires entre les parties prenantes et du maintien de I’intégrité du
processus de la recherche. Le transfert du Nord au Sud des connaissances
liées a des projets réalisés qui ont démontré leur efficacité et leur adaptation
aux conditions culturelles constitue sans doute une approche intéressante
et moins couteuse puisque certaines phases de la recherche sont déja vali-
dées. Par contre, I’adaptation de ces projets est délicate et suppose une
bonne compréhension des problématiques locales par les acteurs présents
dans la communauté qui participent a la recherche (Otis, chapitre 9). On
ne peut non plus éviter de relever le danger du prolongement d’une forme
de néocolonialisme lorsque les approches collaboratives entre le Nord et le
Sud sont établies. Encore une fois, la qualité de I’engagement des acteurs,
la nature des relations établies et la finalité commune de leur action aident
a anticiper les tensions et a accroitre la pertinence de ces projets.

La prise en compte de I’environnement socioculturel constitue une
autre problématique importante, esquissée dans plusieurs chapitres. C’est
le cas en particulier dans le contexte autochtone canadien, ou cette question
ne se limite pas a la prise en compte des dimensions locales, englobant
aussi la discussion sur les approches théoriques et méthodologiques et
leurs fondements idéologiques occidentalocentrés qui ne font pas I’una-
nimité (Jackson et Masching, chapitre 8). Ces enjeux se retrouvent aussi
dans le cas des pays du Sud comme le Sénégal, le Kenya, I’Inde et le
Mali (Desclaux, Desclaux et Sow, chapitre 12; Hart et al., chapitre 10;
Maticka-Tyndale, chapitre 11; Otis, chapitre 9). Les communautés du Nord
sont donc tout autant diversifiées et dynamiques que celles du Sud, et la
mise en commun de ces réalités peut contribuer a situer la spécificité des
approches communautaires en recherche, puisqu’elles tiennent compte
des enjeux socioculturels.

Les questionnements éthiques sont aussi prégnants, dépassant les
regles procédurales liées au consentement éclairé, a I’anonymat et a la
confidentialité qui régissent les rapports formels entre les instances de
recherche et les participants (Desclaux, Desclaux et Sow, chapitre 12;
Fielden, chapitre 5). Ces questionnements concernent aussi les regles qui
doivent étre appliquées entre toutes les parties prenantes pour veiller a ce
que la recherche communautaire soit conforme aux principes d’égalité
et d’équité, principes abordés d’une maniere ou d’une autre par tous les
auteurs. Il est essentiel d’atténuer le plus possible les effets des rapports de
pouvoir entre des groupes d’acteurs dont les valeurs, les priorités et les
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intéréts peuvent obéir a des contraintes complexes (politiques, disciplinaires,
théoriques, méthodologiques, etc.) qui sont régulierement divergentes et
qui demandent une négociation constante. Les stratégies de communica-
tion étant essentielles dans les projets de recherche communautaire, il est
nécessaire de veiller a ce que les interactions se déroulent de facon claire,
honnéte et engagée entre les parties prenantes.

Dans une perspective sociopolitique, plusieurs textes soulévent les
questions entourant la gouvernance institutionnelle, en particulier dans un
contexte néolibéral, avec ces transformations dans les critéres de sélection
des projets (Namaste et al., chapitre 6). Ces critéres touchent la défini-
tion de la communauté, la reconnaissance des groupes émergents dont le
statut dans I’espace public est problématique, les conflits d’intéréts ou
leur apparence dans les comités d’évaluation de la recherche, de méme
que les exigences étatiques de réorganisation des modalités de gestion de
la recherche communautaire.

La notion de communauté, fondamentale dans ce type de recherche
dont I’institutionnalisation est traversée par des dynamiques d’inclusion et
d’exclusion, souléve aussi plusieurs débats. La prédominance des approches
épidémiologiques dans le milieu universitaire et dans celui de la santé n’est
pas sans influencer la capacité des communautés a faire entendre leur voix
dans le cadre de la recherche. Les données épidémiologiques contribuent
a la mise en évidence de certains groupes et a leur reconnaissance sociale,
mais elles risquent aussi d’accentuer leur exclusion et leur marginalisation.
La question de la représentation communautaire et de la qualité de cette
relative représentativité est ainsi mise en exergue. La communauté peut
également étre comprise comme I’ensemble des acteurs de la recherche:
intervenants sociaux, professionnels de la santé, familles, experts, PVVIH
ou groupes touchés par des programmes de promotion de la santé et de
prévention (Fielden, chapitre 5).

Plusieurs collaborateurs de I’ouvrage posent la question du position-
nement du chercheur (Girard, chapitre 16 ; Jackson et Mashing, chapitre 8;
Maticka-Tyndale, chapitre 11 Otis, chapitre 3). A cet égard, le texte de
Girard aborde I’exigence d’une réflexivité qu’il situe sur un continuum
entre I’engagement et la distanciation. Le trait d’union qui réunit le posi-
tionnement «étranger-initié» (outsider-insider) est souligné pour illustrer
la stérilité d’une opposition dualiste et caricaturale des chercheurs
vis-a-vis de la communauté objet-sujet de recherche. Cette affirmation
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s’accompagne d’une vision du monde selon laquelle les identités indivi-
duelles sont multiples, provisoires et incertaines, comme I’action issue de
la recherche, qui revét également son lot d’imprévisibilités.

Porteurs du paradigme constructiviste, les acteurs de la recherche
communautaire «reconnaissent leur propre enracinement, non-neutralité
et systéme de valeurs ainsi que la pluralité de leurs construits du monde
vécu» (Levy, 1994, p. 96) ou encore, adhérent aux perspectives critiques,
reconnaissant une réalité intrinseque au monde, mais modulée par de
multiples forces, sociales, politiques, économiques, culturelles ou liées au
genre (Israel et al., 1998). Ce sont ces deux paradigmes ou ces deux visions
du monde qui fédérent le plus les acteurs de la recherche communautaire.
Ces visions du monde se traduisent au fil de la négociation des roles,
des savoirs-pouvoirs, des processus décisionnels et communicationnels
(notamment en ce qui a trait a I’orientation du projet et au partage des
ressources) et de la recherche de consensus quant au sujet, aux moyens et
aux finalités du projet. Le chercheur communautaire est nécessairement
impliqué et socialement positionné en rapport d’interdépendance avec les
autres. Qui plus est, son activité dépend du monde qui I’entoure. Dans la
recherche communautaire, il s’agit plutét d’augmenter le pouvoir rela-
tionnel des acteurs et non d’instrumentaliser les communautés. 1l s’agit
également de valoriser I’expérience intime des personnes et de reconnaitre
les cadres émotionnels et symboliques qui déterminent I’action individuelle
et collective.

Globalement, I’ouvrage fait ressortir deux ancrages a partir desquels
nous pouvons penser la recherche communautaire, soit le processus de la
recherche lui-méme, par son caractére collaboratif, réflexif et dynamique,
et la mobilisation sociale ou la citoyenneté, en ce que le projet de ce type
de recherche est fondé sur la transformation sociale, puisqu’il promeut une
forme de pédagogie sociale, soit, au minimum, le renforcement mutuel des
connaissances et des capacités. Ce projet est également porteur d’une recon-
naissance a priori de I’humanité des participants (Fradet et al., chapitre 4)
et ultimement, il vise leur reconnaissance sociale: « [Community-based
research] is a social justice framework intent on inspiring social change
in the lives of participants» (Jackson et Masching, chapitre 8). Or, cela
passe par une amélioration des conditions de vie des personnes participantes
issues de la communauté et par une acceptation symbolique de leur exis-
tence de la part d’autrui et des systemes en place. Nous pourrions résumer
en affirmant que la recherche communautaire est I’héritiére fragile des
mouvements communautaires autonomes et, plus largement, de la théorie
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critique et de la revendication sociale, comme le soulignent Haig ainsi que
Namaste et al. dans leur chapitre respectif. Sa fragilité vient de ce qu’elle
est davantage soumise aujourd’hui qu’alors aux impératifs technocratiques
qui tendent a faire pression sur les pratiques démocratiques en imposant
des modéles basés sur le clientélisme et la justification quantifiée et, de
maniére contradictoire, rationnée, des actions sociales. Ajoutons encore
que pour plusieurs de nos auteurs, entre autres Henry, Bernier et Trenado,
«la recherche communautaire n’est pas seulement une nouvelle maniére
de nommer la recherche participative. Elle a une dimension clairement
politique [...] C’est une communauté de revendication et d’action, une
communauté éminemment politique ».

Dans le contexte actuel de la pandémie du VIH/sida, il semble
clair que son éradication ne sera possible que par la combinaison des
approches comportementales, structurelles et biomédicales. Combiner ces
approches demandera une volonté politique ferme et partagée pour qu’elles
soient implantées de fagon systématique et produisent les effets escomptés.
Or, comment s’assurer que cette volonté politique s’exprimera sans une
mobilisation majeure des personnes concernées et des groupes qui les
soutiennent pour revendiquer leurs droits et mettre en relief les inégalités
sociales en cause? D’autre part, et I’ouvrage I’illustre plutét clairement,
I’implantation de ces approches combinees et leur pérennisation ne seront
possibles qu’avec une réelle participation des communautés impliquées a
toutes les étapes de la recherche, En ce sens, la recherche communautaire
continuera d’avoir un effet structurant et de renforcement des capacités des
communautés, générant des savoirs de tous ordres qui, une fois mobilisés,
agiront comme levier politique pour I’action.
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RESUME

Ce chapitre raconte ma trajectoire d’engagement dans la lutte
contre le VIH comme personne vivant avec le VIH. A la suite de
la rédaction en 1983 du principe GIPA (Greater Involvement of
People Living with HIV and AIDS), il rappelle comment mes pairs
ont milité, des le début de I'épidémie, pour rendre incontournable
la participation des personnes vivant avec le VIH a la recherche et
a toutes les sphéres qui les concernent. Je livre quelques réflexions
sur la fagon dont I'application de ce principe a faconné les contours
de la recherche communautaire et contribué a des recherches plus
solides et utiles grace a notre participation. Je termine en rappe-
lant a mes pairs I'importance de poursuivre plus que jamais notre
engagement, car rien ne sera dit ou fait sur nous, sans nous!

SUMMARY

This chapter tells the story of my commitment to the fight against
HIV as a person living with HIV. Referring back to the adoption
of the GIPA (Greater Involvement of People Living with HIV and
AIDS) Principle in 1983, | offer my recollections of peers who
campaigned, from the start of the epidemic, to ensure participa-
tion by people living with HIV in research and in all spheres of
life that concern them. | share some considerations on how the
application of this principle has shaped community-based research
and how community participation has contributed to more robust
and useful studies. | conclude by reminding peers of the impor-
tance, now more than ever, of continued engagement to ensure
that nothing is said or done about us, without us!
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1. A LA CHANDELEUR, AU GRAND JOUR, LES GRANDES
DOULEURS: DE LOMBRE A LENGAGEMENT

La Chandeleur, une féte populaire d’origine paienne liée a la lumiére,
coincide avec le jour de la marmotte (groundhog day), fété le 2 février. Cet
évenement est celébré depuis 1887 en Amérique du Nord ou, traditionnel-
lement, a la fin de I’hiver, le comportement de la marmotte est surveillé,
en particulier a Punxsutawney, en Pennsylvanie. Si la marmotte dénommée
Punxsutawney Phil sort de son terrier et qu’elle ne voit pas son ombre
parce que le ciel est couvert, c’est le signe que I’hiver achévera bient6t.
Par contre, si elle voit son ombre a cause de la clarté et de la luminosité
du jour et que, effrayée, elle se réfugie de nouveau dans son gite, c’est une
indication que I’hiver se prolongera encore pendant six semaines. C’est a
cette date, le 2 février 1992, que j’ai recu I’annonce de mon résultat positif
au test de dépistage du VIH. Ce jour-la, la marmotte a vu son ombre... et
moi, I’ombre du sida, ce qui nous a précipités dans nos abris respectifs,
elle, pendant six semaines et moi, pour ce qui m’a semblé une éternité.

D’un ton trés clinique, mon médecin traitant m’a suggéré de mettre
de I’ordre dans mes affaires, et j’ai passé les cing années suivantes a vivre
dans I’isolement, hanté par la peur du rejet quand j’ai commencé a divul-
guer a la fois mon orientation sexuelle et mon diagnostic a ma famille et
a mes amis. Je me suis confronté a un systéme médical qui me considérait
uniguement comme un récepteur de soins, sans voix au chapitre. J’ai alors
pris conscience que j’avais perdu ma capacité de prendre mes propres
décisions quant a ma vie et a ma santé.

C’est aprés cette prise de conscience que j’ai entrepris mon combat
pour me réapproprier mon droit a I’autodétermination. Je suis d’abord
devenu membre bénévole du conseil d’administration de mon organisme
local de services liés au sida. Cette fonction m’a donné I’occasion d’assister
a une tribune pour les personnes vivant avec le VIH (PVVIH), une tribune
proposée par la Société canadienne du sida. Dans ce contexte, je me suis
impliqué avec des personnes séropositives de partout au pays, pour constater
qu’effectivement je pouvais avoir voix au chapitre! Mon engagement sur
la scéne nationale s’est poursuivi au fil des ans. Je suis devenu membre du
conseil d’administration de la Société canadienne du sida et en 2006, j’ai
accepté un poste de conseiller aux programmes dans cet organisme. C’est
ainsi que j’ai été initié au principe GIPA (Greater Involvement of People
Living with HIV and AIDS), connu en frangais comme le Principe de la parti-
cipation accrue des personnes vivant avec le VIH/sida (ONUSIDA, 2007).
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Cette découverte m’a permis d’accroitre mes compétences a transférer ces
connaissances pour aider les personnes seropositives a jouer un role plus
actif dans la réponse a I’épidémie du VIH/sida au Canada.

2. L'EMERGENCE ET LA FORMALISATION
DU PRINCIPE GIPA

Au début de I’épidémie, le VIH a bouleversé les roles établis dans le
domaine biomédical en entrainant une confrontation entre un pouvoir
médical impuissant et des malades en colére. Dans I’introduction de son
livre The Fragile Coalition, le D" Robert Wachter (1991) illustre ce boule-
versement ainsi: « Admettre que nos patients ou nos sujets de recherche
prennent une part active a nos activités et a notre facon de les mener est
parfois difficile, voire désagréable. C’est également un droit indéniable »
(p. 65, traduction libre). 1l ajoute que la lutte contre le sida a contribué a
I’émergence d’une nouvelle génération d’activistes, qui ont profondément
modifié la facon de faire de la recherche, et que jamais dans I’histoire un
groupe aussi politisé n’était apparu, car les gais séropositifs, déja mobilisés
politiquement pour leurs droits, étaient organisés et préts pour la bataille.

C’est cette situation particuliére qui a entrainé, lors d’une confé-
rence tenue a Denver en 1983, la publication du célebre principe GIPA,
qui a constitué I’acte fondateur de la lutte contre le sida en garantissant
«aux personnes vivant avec le VIH I’exercice de leurs droits et de leurs
responsabilités y compris leur droit a I’autodétermination et a la partici-
pation aux processus de prise de décisions qui affectent leur propre vie»
(ONUSIDA, 2007, p. 1).

En 1994, au Sommet de Paris sur le sida, ce principe a été ratifié
par 42 pays qui se sont engagés a «soutenir une plus grande participation
des personnes vivant avec le VIH/sida a tous les niveaux [et] a stimuler
la création d’un environnement politique, juridique et social favorable
a la lutte contre le sida» (ONUSIDA, 2007, p. 1). Ce faisant, le GIPA
favorisait I’accés des PVVIH a une meilleure qualité de vie et optimisait
I’efficacité des actions menées dans la riposte au sida. En 2001, le principe
GIPA était inscrit dans la Déclaration d’engagement sur le VIH/sida par
189 Etats membres des Nations Unies. Plus tard, en 2006, avec I’adoption
a I’'unanimité par ses 192 Etats membres de la Déclaration politique sur
le VIH/sida, I’ONU réitérait I’'importance de favoriser une participation
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accrue des PVVIH aux stratégies de lutte contre le VIH/sida. Le principe
GIPA constitue la déclaration d’intention la plus forte qui ait contribué a
mettre les PVVIH au centre de toute la réflexion sur la lutte contre le sida.
Il affirme que les PVVIH sont des partenaires a part entiere et contribue
a lutter contre I’idée qu’elles ne sont que des «bénéficiaires de services».

Depuis I’instauration du principe GIPA, la réponse sociale et orga-
nisationnelle a I’épidémie du VIH/sida a été ainsi profondément influencée
par I’esprit d’une communauté de PVVIH auto-identifiée qui revendique
d’étre partie prenante dans I’élaboration, la mise en ceuvre, le suivi et
I’évaluation des politiques, des programmes et des services ainsi que dans
toute recherche les concernant. Cette réponse illustre le changement de
cap en vue de la participation et de I’intégration des personnes ayant un
handicap dans toutes les sphéres de leur vie, politique, sociale, économique
et culturelle.

3. LA VALEUR AJOUTEE ET LES ENJEUX
DE LA PARTICIPATION DES PVVIH A LA RECHERCHE

Ma compréhension de la recherche communautaire peut se résumer comme
suit. Une recherche communautaire commence par la définition d’un sujet
reconnu comme important et pertinent pour la communauté visée, dans
le but de combiner les connaissances et I’action en vue d’un changement
social pour améliorer la santé de ses membres et éliminer les disparités
dans ce domaine. Dans ce type de recherche, les communautés doivent
étre impliquées a toutes les étapes de la recherche, de la formulation des
questions de recherche a la diffusion des résultats.

Dans un livre collectif sur la recherche-action participative, William
Foote Whyte (1990) écrit a ce propos:

Quelques-uns des membres de I’organisation ou de la communauté
a I’étude participent activement avec le chercheur professionnel a
tout le processus de recherche, des la conception initiale et la mise
en place d’une stratégie de dissémination des résultats et jusqu’a la
discussion de leurs retombées pour les interventions. Cette approche
contraste vivement avec le modele traditionnel de la recherche pure,
dans lequel les membres des organisations et des communautés sont
traités comme des sujets passifs (p. 20, traduction libre).
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Pour veiller a ce que I’expérience vécue soit prise en compte et que
les programmes refletent leurs réalités personnelles et sociales, selon le
principe GIPA, les PVVIH doivent étre considérées comme des partenaires
a part entiére dans la recherche, et pas seulement comme des sujets de cette
recherche. Elles possédent en effet un large éventail de compétences et de
connaissances qui peuvent contribuer a la recherche et lever les obstacles
a la participation de ceux qui, socialement, ont des pouvoirs restreints.

Les PVVIH qui parlent ouvertement et qui donnent un visage humain
au VIH brisent le silence qui entoure le sida. Elles connaissent bien les
facteurs qui contribuent a rendre les individus et les communautés vulné-
rables a I’infection et elles sont au courant des infections opportunistes liées
au VIH, des effets secondaires des médicaments, ainsi que des stratégies
pour les combattre. Leur participation accrue a la recherche méne a une
appropriation significative de ses enjeux et de ses retombées, ce qui est
essentiel pour assurer un changement social durable. L’ implication des
PVVIH dans I’élaboration et la mise en ceuvre des programmes de recherche
sert ainsi a améliorer la pertinence et I’efficacité des programmes. On a
constaté par ailleurs que les chances de succes d’un projet de recherche sont
toujours plus grandes lorsque les communautés y sont pleinement engagées.

Parce que la pratique du principe GIPA reconnait les droits des
PVVIH a I’autodétermination et a la participation aux décisions qui affectent
leur vie et parce qu’elle respecte leurs connaissances et leur capacité de
répondre a leurs propres besoins, il est important que la planification et la
conception des buts et des objectifs de recherche ainsi que des stratégies
pour les atteindre soient le fruit d’un travail collectif. C’est ainsi que les
interventions auront les meilleures chances de produire un changement
positif. En mettant a contribution les divers groupes de PVVIH dans la
conception de la recherche, la probabilité que cette derniere réponde aux
besoins du public cible est augmentée d’autant.

Le principe GIPA nous aide donc a comprendre que la recherche
communautaire est fondée sur une approche collaborative qui favorise
I’engagement équitable de tous les partenaires, en particulier les PVVIH,
dans un espace ou I’apport des atouts uniques de chacun est reconnu.
L’équité et la reconnaissance des apports sont donc des concepts clés pour
caractériser la recherche communautaire. Celle-ci doit, de plus, contribuer
localement au renforcement des capacités dans la communauté.
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Ce dernier aspect constitue un enjeu important. Il est essentiel que
les PVVIH puissent acquérir des aptitudes adéquates afin de participer
pleinement & la riposte au VIH/sida. Beaucoup d’entre elles sont articulées
et intelligentes, mais il leur manque souvent les compétences nécessaires
pour agir dans le milieu du VIH/sida. Le fait qu’elles ne sont pas toujours
scolarisées ne signifie pas pour autant qu’elles manquent de ressources et
de connaissances pour contribuer de facon significative a cette lutte. Le
renforcement des compétences et I’autonomisation sont nécessaires pour
optimiser la capacité des personnes a gérer leur vie de maniére satisfaisante
tout en vivant avec le VIH. Les PVVIH ont besoin d’acquérir de nouvelles
compétences pour construire des réseaux, mener leurs propres recherches,
voir a la conception et la mise en ceuvre de leurs propres programmes
d’intervention et discuter avec des chercheurs scientifiques en tant que
partenaires a part entiére.

CONCLUSION

Grace au principe GIPA, mon itinéraire en tant que personne vivant avec
le VIH est justement devenu... un voyage. Ma confiance envers le prin-
cipe GIPA m’a donné la force et la capacité de siéger a de nombreuses
tables de discussion autour des stratégies de riposte au VIH/sida dans le
contexte canadien. J’ai participé a de nombreux groupes consultatifs et
de travail dans le cadre de projets de recherche, a la rédaction de rapports
sur la situation des populations affectées, a des enquétes sur les attitudes
a I’égard du sida et des PVVIH, ainsi qu’a des campagnes nationales de
prévention pour les hommes gais et les hommes ayant des rapports sexuels
avec d’autres hommes. J’ai présenté et défendu le principe GIPA sur la scene
internationale, nationale, régionale et locale, et j’ai joué un réle essentiel
dans la conception d’outils visant a renforcer les capacités des PVVIH a
exprimer leur point de vue et a participer activement et pleinement a leur
propre formation professionnelle, ainsi qu’a leurs soins et aux stratégies
d’action. Le message que j’ai continuellement diffusé était limpide et sans
appel : rien sur nous, sans nous.

Malgré ce principe et la mobilisation sociale qu’il a légitimée et
encouragée, en tant que PVVIH, nous devons malheureusement, encore
aujourd’hui, revendiquer nos droits, nous battre pour notre liberté de parole,
défendre nos intéréts et entreprendre des actions pour influencer les déci-
sions qui nous concernent (Travers et al., 2008). Ainsi, bien qu’il ait été
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énonceé il y a plus de trente ans, ce principe est plus que jamais pertinent et
influent. 1l doit continuer & nous motiver, nous les PVVIH, a militer pour
son application dans toutes les démarches liées a la lutte contre le VIH:
dans la recherche, les essais thérapeutiques, les débats sur les nouveaux
enjeux sociodémographiques et économiques comme le vieillissement et
la réforme du systéme de santé, ceux qui entourent la prévention primaire
et secondaire, la lutte contre la stigmatisation et la discrimination, et la
question de I’accés aux traitements et aux soins dans notre pays.

Il est temps pour nous tous, petites marmottes, de sortir de nos
terriers. I n’y a aucune raison d’avoir peur de la Chandeleur. Nous pouvons
consolider la maitrise de nos vies et orienter les stratégies canadiennes de
lutte contre le VIH/sida. Nous avons les outils pour nous assurer que notre
participation, déja importante, & toutes les recherches avec, par et pour
nous, se maintiendra et s’amplifiera. Notre hiver a pris fin.
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sur le VIH/sida dans les communautés au Canada
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1. Les auteurs du présent article ont tous et toutes occupé le réle de facilitateur de la
recherche communautaire pour des mandats d’une durée variée dans différentes régions
et organisations du Canada. Deux d’entre eux étaient responsables des communautés
autochtones de I’Est et de I’Ouest du Canada, tandis que les autres desservaient le volet
de financement pour la population dite « générale » ou non autochtone. Les régions ou
les provinces représentées sont alors: les Prairies, I’Ontario, le Québec, les provinces
de I’Atlantique et la Colombie-Britannique. Certains d’entre eux continuent d’ceuvrer
dans la communauté de recherche sur le VIH/sida au Canada, mais selon d’autres

leviers de financement et avec le soutien d’autres infrastructures.
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RESUME

Ce chapitre porte sur I'évolution du Programme de recherche
communautaire sur le VIH/sida des Instituts de recherche en
santé du Canada (IRSC) et, plus précisément, sur le passage d'un
modele décentralisé a un modele centralisé de financement du
soutien au renforcement des capacités de recherche sur le VIH/
sida dans les communautés canadiennes. En 2011-2012, a la suite
d'une évaluation du programme des IRSC, le projet de Facilitateur
de la recherche communautaire est remplacé par le Centre de
collaboration en recherche communautaire. Ces deux modeéles
sont présentés, puis une analyse institutionnelle et politique est
proposée afin d'en tirer quelques pistes de réflexion pour I'avenir
de cette recherche au Canada.

SUMMARY

This chapter focuses on the evolution of the Canadian Institutes
of Health Research (CIHR) HIV/AIDS community-based research
program and the transition from a decentralized to centralized
model of funding to support capacity building for HIV/AIDS
research in Canadian communities. Following an evaluation of this
program in 2011-2012, the research facilitators in HIV/AIDS project
was replaced by the REACH CBR Collaborative Centre in HIV/AIDS.
Presentation of both models is followed by an institutional and
political analysis and identification of points to consider for the
future of this type of research in Canada.
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L’Initiative fédérale de lutte contre le VIH/sida au Canada est I’assise
des efforts concertés de lutte contre le sida au Canada. Elle comprend
trois orientations stratégiques (Partenariat et engagement, Intégration,
Responsabilisation) et engage différents secteurs publics, responsables
de I’opérationnalisation des quatre objectifs que les intervenants lui ont
attribués: 1) prévenir les infections et leur transmission; 2) ralentir la
progression de la maladie et améliorer la qualité de vie; 3) atténuer les
répercussions sociales et économiques du VIH/sida; 4) contribuer aux
efforts mondiaux en vue de réduire la propagation du VIH et d’atténuer
les répercussions de la maladie?. Ultimement, toutes les actions entreprises
selon cette initiative fédérale devraient tendre vers I’éradication du VIH/
sida au Canada, ainsi que celle des conditions a I’origine de I’épidémie.
Cette initiative, qui reconnait I’importance de I’action communautaire
afin de riposter contre I’épidémie de VVIH/sida, a été lancée en 2005. Le
programme de recherche communautaire VIH/sida des IRSC fait partie
intégrante de cette vision participative, qui encourage le partenariat entre
les décideurs publics, les chercheurs, les personnes vivant avec le VIH/
sida (PVVIH) et les communautés touchées afin de contrer I’épidémie. En
permettant aux communautés de développer des capacités en recherche, la
recherche communautaire plaide pour qu’elles aient acces a des données
de recherche susceptibles de renforcer leur action en faveur d’une meilleure
intervention au regard des problématiques auxquelles elles sont confrontées.

Avant la fin de la décennie 1990, I’action communautaire dans le
domaine de la recherche sur le VIH/sida existait certes, mais elle n’était
pas sanctionnée par des programmes institutionnels de grande envergure,
ni méme par des outils de financement liés au VIH. C’est I’Agence de la
santé publique du Canada qui initie d’abord les intervenants a cette idée
formelle de partenariat de recherche avec son Projet d’infrastructure en
recherche communautaire. Dés 2004 cependant, les leviers de financement
sont transférés aux Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC). C’est
la naissance du Programme de recherche communautaire sur le VIH/sida,
tel que nous le connaissons aujourd’hui. Or, ce programme développera
au fil des années des outils de financement, qui seront tantét abandonnés,
tantdt conservés, selon qu’ils seront jugés plus ou moins efficients et
efficaces au regard des objectifs de I’Initiative fédérale et de I’institution.

2. Site de I’Agence de la santé publique du Canada: <http://www.phac-aspc.gc.ca/aids-
sida/fi-if/index-fra.php>.


http://www.phac-aspc.gc.ca/aids-sida/fi-if/index-fra.php
http://www.phac-aspc.gc.ca/aids-sida/fi-if/index-fra.php
http://www.phac-aspc.gc.ca/aids-sida/fi-if/index-fra.php
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D’abord nommé «Aide technique de recherche», puis «Assistant
technique de recherche», le Facilitateur de la recherche communautaire est,
de 20042 jusqu’au démantélement de cet outil de financement par les IRSC
au courant de I’année 2011-2012, une ressource embauchée directement
dans les organisations communautaires locales de lutte contre le sida. Au
Canada, ces «facilitateurs» sont au nombre de sept, répartis entre I’ouest
et I’est du territoire et couvrant une partie du nord du pays. L’octroi de
financement passe par I'entremise du concours éponyme du programme
de recherche communautaire sur le VIH/sida des IRSC. Ce programme est
quant a lui hébergé par I’Institut des maladies infectieuses et immunitaires,
I’un des 13 instituts qui composent les IRSC*.

Le role du facilitateur de la recherche communautaire est de soutenir
le renforcement des capacités en recherche des communautés par I’éva-
luation de besoins, le partenariat de recherche et la formation. Il inclut le
soutien technique aux équipes de recherche, par exemple pour coordonner le
dépodt des demandes de subvention de recherche, mais il dépasse largement
ce rble si on considére les connaissances a la fois méthodologiques et « de
terrain» qui sont nécessaires a I’exercice de cette fonction. En effet, les
facilitateurs ont des capacités en recherche et des connaissances liées aux
enjeux d’intervention des milieux auxquels ils sont rattachés, de par leurs
activités professionnelles passées, leur appartenance communautaire ou
leur formation universitaire.

En décembre 2008, une série de consultations au sujet du Programme
de recherche communautaire des IRSC est annoncée. Ce processus débouche
en 2011 sur une évaluation du fonctionnement du programme et des outils de
financement. L’un des résultats de I’évaluation est le démantélement de I’outil
de financement du projet de Facilitateur de la recherche communautaire.

Nous nous proposons de revenir sur la spécificité du réle de facili-
tateur afin de présenter une analyse institutionnelle et politique de cette
réforme. En effet, I’arrivée du Centre de collaboration en recherche

3. «En 2004, la responsabilité du Programme de recherche communautaire (PRC) sur
le VIH/sida a été transférée de Santé Canada aux IRSC. Ce programme fait partie de
I’Initiative de recherche sur le VIH/sida des IRSC menée par I’Institut des maladies
infectieuses et immunitaires (IMII), en collaboration avec I’Institut de la santé des
Autochtones (ISA). L’Initiative de recherche sur le VIH/sida des IRSC est appuyée
par I’Initiative fédérale de lutte contre le VIH/sida au Canada» (IRSC, 2009).

4. Pour de plus amples informations de détails au sujet des concernant les instituts des
IRSC, consultez la page: <http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/9466.html.html>.


http://www.cihr-irsc.gc.ca/f/9466.html.html
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communautaire sur le VIH/sida comme nouvel outil de financement des
IRSC en juin 2012 allait changer le paysage de la recherche communau-
taire au Canada et mettre fin au modele décentralisé du facilitateur de la
recherche tel que nous I’avions connu.

La nouvelle structure centralisée sera-t-elle en mesure de relever les
défis de la recherche communautaire, tels qu’ils sont documentés par
les facilitateurs de la recherche communautaire ? Est-elle un gage d’avenir
et d’innovation, de stagnation ou de recul ?

En effectuant un retour sur le réle du facilitateur de la recherche
communautaire, nous espérons non seulement témoigner d’un passage
historique dans le domaine de la recherche sur le VIH/sida au Canada, mais
également relever les avantages et les inconvénients de la structure actuelle,
ce qui nous permettra par la suite de proposer quelques pistes de réflexion
sur I’avenir de ce type de recherche au Canada. Mais d’abord, présentons
les IRSC et son programme de recherche communautaire sur le VIH/sida.

1. LES INSTITUTS DE RECHERCHE EN SANTE
DU CANADA

Fondés en 2000, les IRSC constituent I’organisme fédéral de financement
de la recherche en santé au Canada. Fonctionnant a partir d’un bureau
central situé a Ottawa et bénéficiant d’un budget d’environ un milliard
de dollars, les IRSC soutiennent le travail de plus de 13000 chercheurs et
stagiaires dans les universités, les hopitaux d’enseignement et les instituts
de recherche a travers le pays. Selon le Plan de mise en ceuvre triennal
des IRSC, ceux-ci ont pour mandat «d’exceller, selon les normes inter-
nationales reconnues de I’excellence scientifique, dans la création de
nouvelles connaissances et leur application en vue d’améliorer la santé
de la population canadienne, d’offrir de meilleurs produits et services de
santé, et de renforcer le systéme de santé au Canada» (IRSC, 2010, p. 3).

Les recherches menées avec I’aide financiére des IRSC relevent de
quatre grands domaines de recherche: recherche biomédicale, recherche
clinique, recherche sur les systémes et services de santé, et recherche sur
les facteurs sociaux, culturels et environnementaux qui influent sur la santé
des populations.
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Les IRSC comprennent 13 instituts. Chaque institut est dédié a
un domaine de recherche, tels la santé des Autochtones, les maladies
infectieuses et immunitaires, ou les services et les politiques de la santé.
Ces instituts sont essentiellement formés de réseaux de chercheurs qui se
réunissent pour partager les domaines d’intérét et d’expertise qu’ils ont
en commun afin de concentrer leurs efforts sur les problémes de santé
qui affectent la vie des Canadiens. L’Institut des maladies infectieuses et
immunitaires vise a soutenir la recherche et le renforcement des capacités
de recherche portant sur les maladies infectieuses, dont la recherche sur
le VIH/sida.

Depuis le début de I’épidémie, reconnaitre et assurer la participation
des communautés est au ceeur de I’action et de la recherche sur le VIH/sida®.
Le programme de recherche communautaire sur le VIH/sida des IRSC a été
développé et mis en ceuvre pour: 1) aider les organismes communautaires,
les organisations non gouvernementales et les institutions a développer les
outils et les connaissances nécessaires afin que ces organisations puissent
s’acquitter de leur mission le plus efficacement possible; 2) renforcer
les capacités de recherche et I’expertise au sein de ces organisations;
3) soutenir les partenariats entre les chefs de file communautaires et les
chercheurs qui sont impliqués dans la recherche sur le VIH/sida. Les
IRSC considerent que la participation des partenaires communautaires a
un projet de recherche renforce la capacité des communautés a mettre en
ceuvre les retombées de la recherche, puisque cette derniére gagne de plus
en plus en pertinence. Les partenaires universitaires engagent, quant a eux,
un domaine d’expertise et leur savoir-faire. Le programme de recherche
communautaire des IRSC soutient deux volets de la recherche: le volet
autochtone et le volet non autochtone, dit «général ».

Selon les IRSC,

La recherche communautaire (RC) est fondée sur la collaboration
en recherche ou tous les partenaires participent de maniere équi-
table au processus de recherche et reconnait les forces uniques que
chacun apporte. La RC commence avec une question de recherche
importante aux yeux de la communauté et dont le but est de com-
biner les connaissances et la pratique pour en arriver a des change-
ments sociaux qui permettront d’améliorer la santé communautaire
et d’éliminer les disparités sur le plan de la santé. La RC réunit les

5. Ces principes sont enchassés dans la Déclaration de Denver (juin 1985), qui constitue
I’un des principaux piliers de la défense de droits des PVVIH.
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chercheurs et les membres de la communauté en vue de cerner les
problémes, de recueillir, d’analyser et d’interpréter les données, de
déterminer la facon d’utiliser les résultats pour guider I’élaboration
des politiques, changer les pratiques et améliorer les conditions dans
la communauté (IRSC, 2013).

Le Programme de recherche communautaire des IRSC offre des
subventions dans six catégories distinctes de financement: 1) bourses de
maitrise, 2) bourses de recherche au doctorat, 3) subventions Catalyseur,
4) subventions pour réunions, planification et dissémination, 5) subventions
de Centre de collaboration, 6) subventions de fonctionnement. Les bourses
de maitrise et de recherche au doctorat visent & soutenir les étudiants de
maitrise et de doctorat qui souhaitent développer une carriére de recherche
sur le VIH et le sida. Les subventions Catalyseur permettent de renforcer
les capacités dans un secteur donné en encourageant les candidatures de
nouveaux chercheurs dans le domaine. Ces subventions Catalyseur prennent
souvent la forme d’un projet pilote d’une durée d’un an. Cette subvention est
également importante en ce sens qu’elle peut aussi étre considérée comme
une premiére étape dans le processus de développement d’un partenariat.
Elle permet en effet aux équipes de recherche de se former et d’apprendre
a travailler ensemble sur un projet précis qu’elles définissent durant cette
période de financement. Une subvention pour réunions, planification et
dissémination fournit un appui pour les rencontres de planification ou les
activités de partage des résultats de recherche qui s’avérent nécessaires
au-dela des conférences traditionnelles ou des réunions habituelles. Son
obtention peut aider a consolider un projet ou a parachever ses objectifs
initiaux. Les subventions de fonctionnement octroient aux candidats qui
satisfont aux exigences un budget d’opération d’une durée de trois ans
pour un projet de recherche communautaire de plus grande envergure.
Finalement, la subvention de Centre de collaboration est celle qui viendra,
en 2011-2012, remplacer celle de «Facilitateur de la recherche». Nous
y reviendrons apres avoir répondu a deux questions préalables: Quel est
le r6le du facilitateur de la recherche communautaire? Que peut-il nous
apprendre sur les defis actuels de la recherche communautaire au Canada,
dans le contexte du nouveau modéle de Centre de collaboration?
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2. LE FACILITATEUR DE LA RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

Le facilitateur de la recherche communautaire a pour role principal de servir
les communautés qui désirent s’engager dans un projet de recherche, que ce
dernier soit de grande envergure ou qu’il s’intéresse d’abord a des enjeux
locaux ou organisationnels. Bien que financé par les IRSC, le facilitateur de
la recherche communautaire soutient les différentes initiatives qui émanent
de sa communauté, que ces derniéres aboutissent a un financement des
IRSC ou d’une autre source, mais cette contrainte ne doit pas influencer la
disponibilité de la ressource. De plus, le facilitateur ne fait pas la promotion
d’un programme de recherche en particulier et il est indépendant dans le
soutien qu’il peut accorder, a condition que celui-ci soit lié a son mandat,
qui est celui d’assurer le renforcement des capacités de recherche des
communautés. Puisqu’il est percu comme un ambassadeur de la recherche
communautaire dans son milieu, n’importe quel acteur (individu, orga-
nisation ou institution) peut a priori lui demander soutien et assistance,
et il doit alors offrir son aide a cet acteur. Par exemple, les besoins de
recherche peuvent inclure les activités suivantes : soutenir les organisations
communautaires d’un secteur d’intervention donné (comme la réduction des
méfaits et la consommation de drogues) dans le développement de ques-
tions de recherche qu’elles aimeraient présenter a des chercheurs univer-
sitaires pour un éventuel projet en partenariat, sensibiliser les chercheurs
universitaires et les étudiants quant aux exigences reliées a la pratique de
la recherche communautaire, notamment au regard des régles d’éthique
lorsqu’ils désirent s’impliquer auprés de communautés marginalisées, ou
encore regrouper des intervenants communautaires, des chercheurs et des
bénévoles pour discuter d’une éventuelle charte de collaboration ou d’une
entente de partenariat dans le cadre d’un projet financé.

Les facilitateurs de la recherche communautaire offrent un éventail
d’activités pour répondre aux besoins des communautés en ce qui a traita la
recherche communautaire. Des présentations ou des ateliers sont proposeés,
visant par exemple a démythifier la recherche, & amorcer une réflexion
sur I’éthique de la recherche communautaire, a proposer des outils pour
développer ou consolider des partenariats de recherche et a faciliter le
transfert de connaissances.

Les facilitateurs offrent leur soutien aux équipes de recherche qui
se préparent a soumettre des demandes de financement aupres des IRSC
et & d’autres institutions de financement. Ce soutien peut étre offert aux
équipes de recherche de plusieurs fagons: par exemple, soutenir I’élaboration
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et la rédaction des propositions; aider a I’élaboration et a la rédaction des
questions de recherche; aider a choisir les méthodes de recherche les plus
appropriées pour répondre aux questions visées par la recherche; aider
au recrutement de chercheurs afin que I’équipe de recherche ait un large
éventail d’expertises a présenter en fonction des besoins et objectifs du
projet. Les facilitateurs fournissent aussi leur soutien pour les taches plus
administratives requises pour remplir la demande de financement de la
recherche, telles que la rédaction et la compilation de lettres d’appui pour
le projet proposé ou I’accompagnement des membres de I’équipe dans
la complétion de leur CV commun. lls peuvent également contribuer a
la diffusion et a I’application des résultats de la recherche en organisant
des ateliers de diffusion ou en mettant en ceuvre un processus de mobi-
lisation et de transfert des connaissances menant a la production d’outils
d’intervention fondés sur les résultats de la recherche.

Chaque facilitateur mene donc diverses activités visant le renfor-
cement des capacités en matiére de recherche et d’action contre le VIH/
sida. Ces activités variées reflétent le mandat, la vision et les objectifs de
I’organisation d’accueil.

3. VERS L'ABOLITION DU PROJET DE FACILITATEUR
DE LA RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

A la suite d’une premiére consultation de la communauté de recherche sur
le VIH/sida au Canada les 9 et 10 décembre 2008, les IRSC ont produit
un rapport de consultation étayant les forces et les faiblesses du Programme
de recherche communautaire sur le VVIH/sida, I’objectif étant de réévaluer
I"efficacité de son fonctionnement et ses outils de financement. En effet, selon
les intervenants consultés, la portée du programme serait alors restreinte,
c’est-a-dire que I’objectif de renforcement des capacités des communautés
n’atteindrait pas le degré souhaité d’autonomisation des communautés dans la
recherche et de performance dans le cadre des concours (IRSC, 2008). Des
2010, le Comité directeur de la recherche communautaire s’est vu confier,
par le Comité consultatif de la recherche sur le VIH/sida (CCRVS) des
IRSC, la tache de concevoir de nouvelles options pour les outils de finance-
ment de la recherche communautaire (RC): « Que le comité directeur de la
RC examine les outils de financement du programme de RC, en particulier le
mécanisme des facilitateurs de la RC, et qu’il présente des options relative-
ment a ces outils de financement pour I’avenir» (CCRVS, 2009). D’emblée,
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I’outil de financement « Facilitateur de la recherche communautaire » est
ciblé. Il devra étre renouvelé ou remplacé. Selon le comité directeur de la
recherche (CCRVS, 2009), le nouvel outil de financement devrait:

reposer sur les principes de la RC en matiére de partenariat
université-communaute ;

appuyer une approche de collaboration nationale qui favorise la
RC en région et non une approche de cloisonnement;

viser une plus grande gamme d’activités que le mécanisme actuel
des facilitateurs de la RC tout en conservant cet élément essentiel
que constitue le «courtier du savoir»;

prendre appui sur ce qui fonctionne bien (par exemple, les réseaux
en place);

appuyer des activités qui visent des lacunes cernées dans le rapport
de consultation: préparation de demandes de subvention, mentorat,
examen axé sur le développement et examen simulé;

viser a renforcer la capacité de la communauté de participer a la
recherche;

offrir du soutien financier pour le volet autochtone et le volet non
autochtone;

offrir de I’aide pour défrayer divers couts: allocation de détachement,
courtiers du savoir, soutien des étudiants de premier cycle, ateliers,
projets pilotes, activités de dissémination et de libre acces, etc.;

offrir du financement pour une période de trois a cing ans afin
d’allouer suffisamment de temps pour renforcer la capacité et
poursuivre sur la lancée.

En janvier 2011, une firme externe publie le rapport d’évaluation
Améliorer le renforcement des capacités en recherche communautaire. Le
rapport présente les grandes lignes de I’état de situation quant au mécanisme
de financement des facilitateurs de la recherche communautaire :

Le mécanisme des facilitateurs de la recherche communautaire (FRC)
a suscité un débat important. La plupart des répondants ont convenu
qu’un mécanisme qui facilite I’engagement communautaire s’avérait
nécessaire, mais que le mécanisme actuel n’était pas bien structuré
afin de produire ce que la plupart considéraient comme des résultats
visés. En conséquence, la plupart des répondants ont suggéré de
conserver, mais de restructurer en grande partie le mécanisme, ou
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de le remplacer par un autre mécanisme ayant un objectif similaire
et de continuer a mettre I’accent essentiellement sur le soutien
communautaire (Campbell, 2011).

Restructurer ? Remplacer? Conserver? Cet extrait est plus confus
qu’il n’éclaire. Quoi qu’il en soit, plus loin dans le sommaire du rapport
d’évaluation, est mentionnée la possibilité de financer les postes au sein des
ressources humaines des IRSC ou bien de les octroyer sous forme de bourses
remises a des consultants indépendants. Quant aux nouvelles propositions
de mécanismes de financement, il apparait clairement que les réseaux déja
existants s’avérent une solution idéale tant d’un point de vue administratif
que financier, d’une part pour éviter I’érosion du financement, d’autre part
pour limiter les risques inhérents a toutes nouvelles initiatives. Plus géné-
ralement, le rapport mentionne I’importance d’une meilleure infrastructure
pour faciliter le renforcement des capacités en recherche communautaire
au Canada et de la création d’opportunités d’échange et de formation en
vue d’aider au transfert d’expertises et de pratiques exemplaires menant a
des résultats probants. En bout de ligne, aucune ressource supplémentaire
ne sera allouée, une autre structure de fonctionnement et de financement
étant plutdt proposeée.

4. RETOUR VERS LE FUTUR: LE CENTRE
DE COLLABORATION EN RECHERCHE
COMMUNAUTAIRE

En juin 2012 était annoncé le financement du Centre de collaboration en
recherche communautaire sur le VIH/sida des IRSC, qui a pour mission
de fournir I’infrastructure et le financement nécessaire au renforcement
des capacités en recherche communautaire a travers le Canada. C’est le
Centre REACH (Research Evidence into Action for Community Health)
de I’Ontario HIV Treatment Network, dirigé par le D" Sean B. Rourke, qui
a recu le financement de 1,5 million de dollars échelonné sur une période
de cing ans. Le Centre REACH, dont la coordination est située a Toronto,
est déja bien implanté dans la communauté de recherche sur le VIH/sida
au Canada. Il s’agit d’un réseau qui poursuit I’objectif de développer des
recherches rigoureuses ayant un impact sur I’amélioration de la santé et
du bien-&tre des communautés affectées par le VIH au Canada. Pour
ce faire, le centre mise sur la collaboration entre les décideurs, les
chercheurs et les acteurs communautaires, en mettant I’accent sur une
participation accrue des PVVIH. Avec le Centre de collaboration en
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recherche communautaire, le Centre REACH devient le pble principal
des IRSC en matiere d’infrastructure et de financement de la recherche
communautaire sur le VVIH/sida au Canada. Il sera en mesure de gérer des fonds
de recherche et de fonctionnement, et de chapeauter sept équipes régio-
nales de recherche communautaire a travers le Canada. Ces équipes seront
responsables de développer et de réaliser des initiatives de recherche,
d’évaluation et de formation qui répondent aux besoins régionaux.

DISCUSSION ET CONCLUSION

Le poste de facilitateur de la recherche communautaire aura permis a
certaines organisations d’introduire la recherche dans leurs activités, ce
qui aurait été impensable sans la volonté des communautés et le soutien
des facilitateurs, puisque les obstacles a la participation a la recherche sont
nombreux pour les organisations communautaires: I’absence de ressources
nécessaires, I’éloignement geographique, le roulement de personnel, le
manque de connaissances techniques, la surcharge de travail, etc.

Le Centre REACH de collaboration en recherche communautaire sur
le VIH/sida semble répondre aux besoins de resserrement structurel dans un
contexte de rareté des ressources. De plus, il s’agit d’une belle occasion de
mettre en commun les savoirs d’experts. Par I’entremise d’un méme canal
de soutien et d’information, les équipes de recherche canadiennes pourront
échanger (majoritairement en anglais) sur le travail accompli et celui qui
reste a faire. Or, la coordination du centre étant basée a Toronto, en Ontario,
ou les ressources en recherche communautaire abondent déjaﬁ, celaa pour
effet de renforcer I’image de la Ville Reine comme le principal moteur de
la recherche communautaire au Canada. Bien que des agents de recherche
communautaire resteront sur place dans les sept régions désignées par la
subvention, les ressources réelles et le pouvoir symbolique d’attraction
seront, eux, a Toronto. Dans ce contexte ou la recherche communautaire

6. Il suffit de penser au programme Universities without Walls (<http://www.univer-
sitieswithoutwalls.ca>) et a I’Ontario HIV Treatment Network (<http://www.ohtn.
on.ca>) pour s’en convaincre.


http://www.univer-sitieswithoutwalls.ca
http://www.univer-sitieswithoutwalls.ca
http://www.univer-sitieswithoutwalls.ca
http://www.ohtn.on.ca
http://www.ohtn.on.ca
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est « canadianisée », donc centralisée et institutionnalisée’, quelle réponse
a-t-elle & offrir aux particularités locales et & la complexité des cultures
présentes sur son territoire ?

La pratique de la recherche communautaire nous apprend qu’elle
nécessite du temps et de I’engagement (Wallerstein et Duran, 2010). Elle
est fondée sur la création et le maintien de relations significatives entre
les acteurs de la recherche, ce qui exige une connaissance approfondie des
communautés et des contextes dans lesquels elles évoluent. Plus encore,
la recherche communautaire, en misant sur la participation des commu-
nautés, s’intéresse aux inégalités sociales, structurelles et de santé, qui non
seulement influent sur la qualité de la participation des communautés dans
la recherche, mais affectent également leur santé. Le danger d’une «supra-
structure » telle que le Centre REACH de collaboration est d’évacuer une
compréhension qualitative des enjeux de terrain (nécessairement locaux)
liés a la recherche, dont la culture, la langue, mais aussi les inégalités
sous-jacentes aux conditions socioéconomiques et de santé auxquelles sont
confrontées les communautés.

Afin d’éviter une centralisation du pouvoir entre les mains de
quelques-uns (ce qui serait I’inverse d’une définition de la collaboration
en recherche communautaire) et de contrer la reconduction d’idéologies qui
nuiraient a la mise en application des principes de la recherche communau-
taire établis par les peuples autochtones, soit la propriété, le contréle, I’acces
et la possession des données®, Bernier et al. (2013) proposent d’intégrer
systématiquement les outils de réflexion critique de la recherche commu-
nautaire® aux nouvelles initiatives de recherche. Autrement dit, s’il veut
étre opérant et cohérent, le Centre REACH de collaboration en recherche
communautaire devra se pencher sur les moyens a mettre en ceuvre afin
d’amoindrir la reproduction d’inégalités entre les régions, les langues et

7. Les organisations locales sont imputables au Centre REACH de collaboration en
recherche communautaire VIH/sida et, indirectement, aux IRSC, en plus de subir les
pressions de performance de la part du milieu universitaire. Les «nouveaux» agents
de recherche communautaire seront les «employés» de plusieurs structures: I’orga-
nisation d’accueil, le Centre de collaboration, les IRSC et, dans une moindre mesure,
des équipes de recherche elles-mémes.

8. Les principes OCAP: Ownership, Control, Access and Possession. Pour plus de
détails, voir le chapitre de Jackson et Mashing (chapitre 8) ou le site de CAAN:
<http://www.caan.ca/fr>.

9. Théories des relations de pouvoir; anti-oppression, théories postcoloniales,
méthodologies autochtones, etc.
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les cultures et de contribuer ainsi au renforcement de I’autodétermination
communautaire, malgré une centralisation des ressources. Par exemple,
I’intégration de I’histoire du Québec et du Canada, notamment la recon-
naissance de la colonisation des peuples autochtones et celle des contextes
récents de I’immigration, dans la mission du Centre REACH par la mise en
place de lignes directrices visant une participation accrue des communautés
minoritaires aux mécanismes décisionnels constitue une piste d’action
possible en faveur du respect des principes de la recherche communautaire.
Selon nous, le Centre REACH devra également tenir compte de I’action
communautaire autonome telle qu’elle a été fondée au Québec: une histoire
de luttes populaires qui s’inscrit en tension avec une logique bureaucratique
hiérarchisée ayant pour but la standardisation des méthodes et des résultats,
alors que I’organisation communautaire québécoise répond plutét a une
dynamique locale, et tend a fonctionner de maniére horizontale avec des
processus décisionnels démocratiques.

Les communautés devront également se mobiliser pour renouveler
la recherche et I’action dans un contexte néolibéral caractérisé a la fois par
un désengagement de I’Etat dans les politiques sociales et par un retour en
force de I’individualisme, au détriment de la solidarité sociale?. L’une des
plus importantes pertes a entrevoir avec le passage du modele du facilitateur
de la recherche a celui du Centre REACH de collaboration est probable-
ment la relative indépendance d’esprit et de pratique de I’ancienne ressource
et son ancrage local, qui auront permis d’insuffler un vent d’innovation et
de créativité dans la recherche communautaire, responsable en partie de
I’engouement actuel dont elle est I’heureuse victime.
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RESUME

Ce chapitre est le témoignage expérientiel et biaisé d'une cher-
cheuse engagée depuis plus de vingt-cing ans en recherches
participatives avec la communauté gaie au Québec. Un regard
historique est porté pour illustrer comment la recherche et la
réponse communautaire se sont articulées de facon synergique et
interdépendante de maniere a s'ajuster aux impératifs changeants
de I'épidémie et de contribuer ainsi a la lutte contre le VIH dans
la communauté gaie. S‘appuyant sur ce parcours de recherches,
quelques constats sur les avantages mutuels, sur les obstacles et
les conditions ayant facilité ces recherches participatives et sur le
partenariat qui les a soutenues sont formulés. Des interrogations
et réflexions quant a la position personnelle de I'auteure comme
chercheuse engagée dans ce type de recherche sont présentées,
et I'importance de la synergie partenariale créée au fil de ce
parcours est mise en relief.

SUMMARY

An experience-based and personal testimonial is put forward in
this chapter by a researcher who has undertaken participatory
research in gay communities in Montreal and across Quebec for
over twenty-five years. The author reviews the history of how
research efforts and community responses have intersected
synergistically and interdependently, adjusting to the changing
demands of the epidemic and emerging strategies in the fight
against HIV/AIDS. Drawing on this history, the key benefits, obsta-
cles, and conditions that facilitate participatory research can be
identified and the partnerships needed to support it can be better
understood. The author reflects on her position as an engaged
researcher and highlights the synergy created through partnerships
over the course of these research activities.
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Dés le début de la pandémie provoquée par le virus de I'immunodéficience
humaine (VIH), I’'une des pandémies les plus marquantes de I’histoire de
I’humanité, la lutte contre ce fléau se caractérise par un engagement sans
précédent des personnes vivant avec le VIH (PVVIH) et des organisations
qui les soutiennent. Trente-cing ans apres le début de cette pandémie, quel
regard peut-on porter sur la place qu’a occupée et qu’occupera la participa-
tion communautaire dans la recherche ? Comment la recherche elle-méme
a-t-elle pu et pourra-t-elle supporter la réponse communautaire au fil des
impératifs et contours changeants de la pandémie, de ses conséquences de
tous ordres et de I’arsenal préventif et thérapeutique déployé?

Le présent chapitre apporte des éléments de réponse a ces ques-
tions avec un regard expérientiel biaisé et limité, le mien, celui d’une
chercheuse universitaire dont la carriere débute fin des années 1980, début
des années 1990 au Québec, a un moment ou on commence a peine a
comprendre les modes de transmission de ce virus, ou un test de dépis-
tage vient tout juste d’étre mis au point et ou le seul traitement disponible
est I’AZT, un médicament trés toxique et peu efficace. A cette époque,
I’espérance de vie d’une PVVIH se compte plutdt en mois qu’en années.

Que de changements depuis! L’infection par le VIH a maintenant le
statut de maladie chronique et la longévité des personnes vivant avec le VIH
ainsi que leur qualité de vie se sont grandement améliorées, compte tenu de
I’accés a des traitements hautement efficaces et plus tolérables (Ball, 2014).
D’autre part, le caractére évitable du VIH s’est accru compte tenu de la
disponibilité de moyens préventifs de plus en plus performants (Krakower,
Jain et Mayer, a paraitre). Peu de problématiques de santé a I’échelle
mondiale auront connu une évolution aussi rapide dans I’avancement des
connaissances et dans leur prise en charge, tant sur le plan biomédical
gue communautaire, social et politique. Quel privilege pour un chercheur
d’avoir été, et d’étre encore aujourd’hui, au cceur d’un tel phénomeéne, a la
fois observateur, témoin et acteur, de son émergence sans issue a I’annonce,
bien que prudente et nuancée, de sa possible éradication (De Crignis et
Mahmoudi, 2014 ; Dehabieh, Battivelle et Verdin, 2015 ; Thornhill, Fidler
et Frater, 2015)!

Dés le départ de ma carriére, bien que ma formation doctorale en
santé publique dans une faculté de médecine ne m’ait guére exposée aux
méthodologies de recherche participative, sinon pour en désavouer la scien-
tificité ou en dénigrer la valeur, il me semble important, pour des raisons de
validité, mais plus encore pour des raisons éthiques, que la recherche sur le
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VIH/sida dans le champ des sciences sociales et de la santé publique, celle
que je ferai, se fasse avec les personnes, acteurs et organismes concernés
et contribue a des changements de pratique et de politique. Ce sont 13,
probablement, des relents de ma formation initiale en éducation et de
mon admiration sans borne pour Paolo Freire, ce pédagogue brésilien qui
a défendu I’éducation en tant que processus de conscientisation et de libé-
ration, jumelés a mon intérét pendant mes études de troisieme cycle pour
la promotion de la santé, concept alors tout nouveau dont les stratégies
sont, entre autres, I’acquisition d’aptitudes individuelles, la création de
milieux favorables et le renforcement de I’action communautaire (ASPC,
1986). C’est donc sans vraiment maitriser les fondements et méthodes de
la recherche participative auprés des communautés, mais avec une certaine
conviction quant au pouvoir transformatif de I’éducation, de la promotion
de la santé et de la recherche, que ma carriére s’enclenche.

Dans un premier temps, ce chapitre permet de retracer I’histoire de
vingt-cing ans d’engagement avec les hommes ayant des relations sexuelles
avec d’autres hommes et la communauté gaie (dans toutes leurs déclinaisons
et leur diversité) pour illustrer comment, au fil de différents partenariats
entre chercheurs universitaires, intervenants et groupes communautaires,
professionnels du réseau de la santé et des services sociaux et personnes
concernées, vivant avec le VIH ou non, nous avons appris ensemble a
mettre en place des recherches qui nous ont aidés a comprendre diverses
facettes d’une épidémie sur laquelle nous avions peu d’emprise, d’orienter
nos actions de fagon plus ciblée et plus éthique et de réfléchir a la portée
et aux limites de ces actions.

S’appuyant sur ce parcours de recherche, le chapitre se poursuit
par quelques constats sur les obstacles et les conditions ayant facilité ces
recherches participatives et le partenariat qui les a soutenues. Il se termine
par des interrogations, réflexions et préoccupations quant a ma position
personnelle comme chercheuse engagée dans ce type de recherche.

1. UN AGENDA DE RECHERCHE (CO)CONSTRUIT AU FIL
DES IMPERATIFS DE L'EPIDEMIE

En 2014, lors de la session pléniére en sciences sociales du 23¢ Congres
canadien de la recherche sur le VIH/sida, Richard Parker fait un retour
éloquent sur les 35 ans de la pandémie et sur les divers changements de para-
digme en prévention qui ont marqué son évolution (Parker, 2014), chacun
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se décrivant par la nature et les orientations dominantes et concomitantes
de la recherche et de I’intervention & une période donnée. En relisant mes
notes sur cette conférence et en retragant le parcours que nous avons franchi,
je me rends compte a quel point les acteurs communautaires ont été et
demeurent les premiers a décoder les enjeux et impératifs de I’épidémie
au fil de son évolution, et a intégrer les connaissances tant scientifiques
que profanes pour amorcer et soutenir leurs actions. Je saisis mieux aussi
comment, en m’associant avec eux et en partant de leurs besoins et préoc-
cupations, notre programme de recherche s’est modelé a ces changements
paradigmatiques ayant marqué des temps forts dans la lutte contre le VIH.

1.1. PREMIER TEMPS FORT: LA REPONSE COMMUNAUTAIRE

Parker (2014) explique d’abord que les dix premiéres années de la pandémie
se caractérisent par une réponse communautaire vive, particulierement
dans la communauté gaie, et ce, bien avant que se manifeste la santé
publique (1979-1989). Suivant le mouvement GIPA a I’échelle planétaire
(ONUSIDA, 2007), les premieres années de I’épidémie sont marquées,
au Québec comme ailleurs, par une vaste mobilisation des PVVIH et des
acteurs qui les soutiennent. Pour emprunter les propos de Vézina (2010), c’est
d’abord «dans un mouvement spontané d’éducation populaire et de solidarité »
gue ces personnes et acteurs ménent des actions d’aide et de soutien aux
personnes affectées, d’éducation et de sensibilisation, de lutte contre les
discriminations et de veille de I’éthique médicale.

Devant les conséquences désastreuses du VIH dans leur commu-
nauté et devant la lenteur de la santé publique a réagir, faute de données
probantes sans doute, les hommes gais participent largement a ces actions.
Ressentant la méme urgence que les autres communautés gaies américaines,
britanniques, européennes et australiennes, ils proposent a leurs pairs des
stratégies de réduction des risques (sexe sécuritaire, sécurité négociée,
retrait avant I’éjaculation, etc.) qui font du sens pour eux et sont en accord
avec leur culture (Kippax et Race, 2003). Cette propension a protéger leur
communauté et a lui proposer des solutions éthiques, c’est-a-dire relativement
efficaces et culturellement adaptées a la lumiére des avancées scientifiques,
se maintient, voire s’intensifie, au fil des années et des changements de
paradigme, ici comme ailleurs.
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1.2. DEUXIEME ET TROISIEME TEMPS FORTS: LA PREDOMINANCE
DES APPROCHES COMPORTEMENTALES, PUIS STRUCTURELLES

Parker (2014) soutient qu’apres la premiére décennie, la réponse commu-
nautaire reste importante, mais qu’une meilleure compréhension des
modes de transmission du VIH et I’absence de traitement efficace faci-
litent le déploiement des approches comportementales (1985-1990). On
tente de mieux comprendre les déterminants des comportements a risque
et de protection. Dés lors, les interventions visent le changement de ces
comportements. Ces approches se poursuivent au fil des années, limitées
toutefois par leurs difficultés a tenir compte des déterminants sociaux. Les
résultats mitigés de ces efforts, non pas sur les individus qui sont exposés
a ces interventions, mais a I’échelle populationnelle, et les constats de plus
en plus nombreux liant des facteurs tels la discrimination et I’exclusion
sociale a I’épidémie, poussent les chercheurs et intervenants a miser aussi
sur les approches structurelles (1990-1995).

Au début de cette période, au tournant des années 1990, la réponse
communautaire se poursuit au Québec par I’institutionnalisation des asso-
ciations créées de facon informelle pour s’attaquer aux besoins engen-
drés par cette épidémie en termes de soins, de traitement et de lutte pour
les droits (\Vézina, 2010). De ce mouvement naissent divers organismes
communautaires maintenant reconnus par I’Etat, par exemple ACCM (AIDS
Community Care Montreal/Sida Bénévoles Montréal) et des maisons
d’hébergement telles la Maison d’Hérelle. En 1990, la Coalition des orga-
nismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-SIDA)
est créée, regroupant les organismes communautaires VIH/sida actifs, de
maniere a renforcer leur voix et a donner plus de poids a leurs revendi-
cations sur le plan politique. Des sa fondation en 1990, Action Séro-Zéro
(maintenant REZO), dont la mission est spécifiquement orientée vers les
hommes gais, joint les rangs de la COCQ-SIDA comme ACCM et d’autres
groupes communautaires a I’échelle du Québec. C’est aussi la période de
mise en place de cliniques médicales privées, dirigées par des médecins
gais, offrant aux hommes de la communauté des soins et services a la fine
pointe des avancées scientifiques.

C’est dans ce contexte de mobilisation communautaire et institu-
tionnelle, a la période ou les approches comportementales et structurelles
dominent les efforts de prévention, que débute ma carriére de chercheuse. Les
prochains paragraphes relatent les principales expériences de recherche parti-
cipative avec les communautées auxquelles je m’associe pendant cette période.
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1.2.1. S'apprivoiser et devenir partenaires

Suite & ma thése, basée sur des théories sociales cognitives et portant sur les
facteurs explicatifs de I’'usage du condom chez les adolescents, et compte
tenu de ma formation en santé publique et promotion de la santé, mes
premiers engagements avec les groupes communautaires VIH/sida (début
des années 1990) sont de I’ordre de la consultation et du conseil sur le
plan conceptuel, méthodologique et statistique, en lien avec leur besoin de
porter un jugement sur la pertinence et I’utilité de leurs interventions. Ces
interventions sont de nature comportementale et structurelle: ateliers de
croissance personnelle visant diverses dimensions de la santé gaie ; groupes
sociaux et de soutien pour jeunes LGBT facilitant le développement de
compétences pour faire face a I’homophobie et garantissant I’accés a un
milieu sécuritaire favorable a la santé; travail de proximité et accés au
condom et a d’autre matériel préventif dans les bars et les saunas. Ces
collaborations sont ponctuelles, avec un seul organisme a la fois, mais elles
créent entre nous un lien de confiance et une meilleure compréhension de
nos univers respectifs.

Notre premiere réelle expérience de recherche participative date
des années 1994-1996. Pour mieux comprendre la réalité de I’intervention
dans les parcs, besoin exprimé a la fois par des groupes communautaires
en région et dans les grands centres, une vaste recherche-action évaluative
est entreprise. Dés le départ, des ateliers de travail avec les intervenants
permettent de mieux saisir leurs préoccupations. Ils veulent mieux décrire
les divers profils des hommes rejoints et déterminer leurs besoins spéci-
fiques. Ils veulent aussi décrire leurs propres pratiques d’intervention
selon les caractéristiques des hommes rencontrés et témoigner de leurs
expériences. Une finalité du projet est aussi, pour eux, de gagner de I’au-
tonomie dans la collecte d’informations et I’interprétation des résultats
pour pouvoir mieux réfléchir sur leurs actions et les réorienter. Ensemble,
nous dégageons le devis, nous planifions les étapes de la recherche, nous
développons les fiches d’observation qui serviront par la suite a la collecte
de données au fil des rencontres dans les parcs. Tout au long du projet,
des entretiens individuels et des groupes de discussion sont tenus. Nous
échangeons sur les enjeux différents du travail de proximité dans les parcs
selon le fait d’étre en ville ou en région. Nous parlons de la souffrance
rencontrée, de I’éthique du travail de proximité, de la tension ressentie a
étre a la fois objet et sujet de désir. Il y a partage de stratégies mises en
place pour faire face aux défis quotidiens du métier et aux réflexions sur
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nos pratiques, leur portée et leurs limites (Otis et al., 2000). Du point de
vue des participants, ce projet est une expérience de renforcement des
capacités individuelles et collectives fort positive, qui permet par la suite
aux organismes impliqués de poursuivre par eux-mémes ce monitorage
évaluatif et cette pratique réflexive.

Dans ces premieres années de collaboration, j’apprivoise le milieu
gai sous différents angles. C’est une immersion ethnographique fascinante.
Nous apprenons a nous faire confiance, a reconnaitre nos forces respectives,
a travailler ensemble. Les apprentissages, bien que de nature différente,
sont réciproques. Nous devenons de réels partenaires.

1.2.2. La Cohorte Oméga: (co)produire des connaissances

De 1994 & 2003, la mise en place d’une étude longitudinale visant & estimer
I’incidence du VIH et ses déterminants dans la communauté gaie, la Cohorte
Omeéga (George et al., 2006 ; Lavoie et al., 2008), a un important effet de
mobilisation communautaire autour des enjeux de prévention marqués par
un essoufflement des hommes gais dans le maintien de leurs pratiques
sécuritaires (Dowsett, 1996 ; Rotello, 1997). Devant les données d’inci-
dence alarmantes dans les autres communautés gaies nord-américaines et
en I’absence de telles données a Montréal, deux épidémiologistes proposent
cette étude a une vingtaine d’acteurs importants de la communauté gaie
montréalaise, dont plusieurs sont séropositifs et militants. A la premiére
rencontre, plusieurs objections sont émises compte tenu du type d’étude
proposée et ils s’opposent a ce que I’on vienne «compter le nombre de
leurs partenaires sexuels». ls sont préts a mobiliser leur communauté si
plusieurs conditions sont remplies. La premiére est I’inclusion, au sein de
I’équipe, de chercheurs gais ayant des droits, pouvoirs et devoirs égaux a
toutes les étapes de la recherche. Trois représentants de la communauté
sont intégrés a titre de cochercheurs.

La seconde condition est que cette étude réponde aussi a leurs
propres questions et serve de levier pour toutes sortes d’actions, de la
prévention au plaidoyer, et qu’elle ait ainsi des retombées concrétes
immeédiates dans la communauté. C’est pour soutenir ce volet qu’on me
demande de faire partie de I’équipe. Si j’ai déja travaillé avec deux des
représentants de la communauté gaie et que nous avons établi une rela-
tion de confiance, I’autre (que je nommerai mon collegue gai réticent)
ne me connait pas et ne comprend pas ce qu’une femme straight vient
faire dans le décor. Aprés une année de travail commun a dessiner cette



Parcours de recherches participatives avec la communauté gaie au Québec 59

étude quantitative de maniére a respecter les priorités des uns et des autres,
une approche écologique est adoptée. Certaines variables se répéteront
d’un temps a I’autre (14 temps d’observations aux six mois sur sept ans),
mais a chaque temps, on explorera une facette particuliére de la vie gaie
de maniere a mieux saisir les enjeux micro-, meso- et macrosystémiques
en cause, a la satisfaction de mon collegue gai réticent et des autres
cochercheurs communautaires.

La troisieme condition émise est la mise en place d’un comité d’enca-
drement externe a I’équipe, composé d’hommes gais, certains participant
a Oméga, d’autres pas. Le mandat de ce comité est multiple: agir a titre
d’ombudsman, accompagner I’équipe a toutes les étapes décisionnelles,
participer a la validation des questionnaires et des procédures, conseiller
sur les stratégies de recrutement et de promotion, sur I’organisation des
événements communautaires et de partage des résultats, etc. Ce comité a
le pouvoir d’exercer son droit de véto sur la publication des résultats, s’ils
sont a leurs yeux préjudiciables pour la communauté. Par exemple, les
résultats concernant les agressions sexuelles ne sont jamais publiés. 1ls sont
toutefois présentés a des groupes restreints d’intervenants et d’instances
directement interpelés par cette problématique.

Au fil de I’étude, véritable systeme de surveillance, les données sont
analysées de facon réguliére et des résultats sont produits a la demande des
cochercheurs communautaires pour répondre aux préoccupations de terrain
qui émergent (p. ex. le recours croissant d’Internet comme lieu de rencontre
[Otis et al., 2003]; les drogues récréatives, la sexualité et les risques [Otis
et al., 2007]). La communication rapide des résultats entraine une réponse
immédiate en termes d’actions, principalement en termes de ciblage du
travail de proximité et de formation ponctuelle des intervenants sur les
enjeux émergents. Le collégue gai réticent devient mon principal allié...
la confiance et le respect mutuels sont maintenant la. De plus, la formule
longitudinale avec cet espace transversal d’un temps a I’autre est un atout,
car elle permet une grande réactivité et I’introduction rapide de nouvelles
préoccupations. Par exemple, lorsque les trithérapies font leur apparition
en 1996, I’équipe anticipe un relachement des pratiques sécuritaires dans
la communauté. On introduit immédiatement dans le questionnaire une
échelle sur les attitudes a I’égard des trithérapies qu’on répeétera a tous les
trois temps d’observation, de maniére a suivre leur évolution et leurs liens
possibles avec les pratiques.
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Durant ces sept années, plus d’une trentaine d’articles de vulgari-
sation scientifique paraissent dans Fugues (revue gaie largement diffusée)
et retournent a la communauté des images d’elles-mémes sur différentes
facettes (I’affirmation de son identité [coming out], le couple, la satisfaction
au travail, etc.). Des forums sont tenus annuellement pour partager ces
résultats et en discuter la portée avec les membres de la communauté. A la
recommandation du comité d’encadrement, des conférences de presse sont
organisées pour mettre en relief des données inquiétantes, par exemple, sur
la prévalence des tentatives de suicide chez les hommes gais, de maniére a
critiquer publiquement la situation et & mobiliser les instances concernées.

Devant cette profusion de données probantes et de regards portés
sur la communauté, les acteurs communautaires expriment leur désir que
les chercheurs de la Cohorte Oméga travaillent davantage avec eux pour
transposer ces données en action. Les premiers ateliers de renforcement
des capacités, offerts par la COCQ-SIDA sous la forme des sessions de
formation Outillons-nous (formule qui existe encore aujourd’hui), sont
largement utilisés a cette fin.

Pour les participants a la Cohorte Oméga, d’une fidélité exemplaire,
cette recherche sera un espace de paroles et de soutien ; pour la communauté
elle-méme, un phare et un regard sur elle-méme dans un moment important
de I’épidémie; pour les collaborateurs et partenaires impliqués, un levier
puissant pour I’action compte tenu des données probantes produites.

1.2.3. Phénix, un programme combinant érotisme et santé sexuelle:
transposer les connaissances en actions

Dans les années qui suivent la fin de la Cohorte Oméga (2006-2007), forts
de I’intégration de tous les résultats, nous gagnons une compréhension plus
holistique des déterminants de la prise de risque chez les hommes gais. Nous
nous rendons compte aussi a quel point le discours préventif doit mieux
s’imbriquer dans les sexualités gaies, que le plaisir sexuel et le désir de
I’autre sont déterminants et que les hommes qui se protégent ont davantage
le leadership de la chorégraphie sexuelle. Fort de ces données probantes,
nous développons Phénix, une série d’ateliers offerts aux hommes ayant
des relations avec d’autres hommes de maniere a ce qu’ils conjuguent santé
sexuelle et érotisme (par la maitrise de diverses techniques sexuelles pour
mieux jouir et faire jouir leur partenaire) (Blais, Otis et I’Equipe Phénix,
2008). Phénix est d’abord validé auprés de deux groupes d’hommes qui
se prétent au jeu d’étre a la fois des participants et des collaborateurs a la
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révision du programme. La version validée permet par la suite la rédaction
d’un guide d’animation. Pour soutenir I’implantation de Phénix a plus large
échelle, une formation de deux jours est offerte aux intervenants a I’échelle
provinciale dans le cadre des ateliers Outillons-nous de la COCQ-SIDA.
Pendant cette formation, les futurs formateurs, des pairs, expérimentent
I’ensemble des activités du programme pour les mettre a leurs couleurs,
dans le respect toutefois du modeéle logique du programme. La formation
se termine par un atelier ou les difficultés anticipées a I’implantation et a
I’animation sont discutées et les stratégies pour les surmonter sont mises
en commun.

Aprés ces formations, Phénix est intégré de fagcon récurrente aux
activités réguliéres de plusieurs groupes communautaires et, par la suite,
révisé pour répondre davantage a la réalité des hommes séropositifs. Depuis,
ce programme a été adapté culturellement pour les hommes anglophones
du Canada et les Africains du Burkina Faso.

1.2.4. Etre chercheuse universitaire en prét de services
a la communauté

C’est pendant cette période que la COCQ-SIDA, grace au leadership de
son directeur (mon collégue gai, qui n’est plus réticent!), obtient du soutien
financier du gouvernement fédéral pour mettre en place un projet pilote
de renforcement des capacités des acteurs communautaires en recherche.
Je suis invitée a devenir directrice scientifique de la recherche commu-
nautaire a la COCQ-SIDA pour deux ans (2001-2003). Aprés diverses
négociations avec I’université, on accepte exceptionnellement que je sois
libérée a plein temps pour occuper ce poste. Le mandat consiste a explorer
diverses formules pour rendre les groupes communautaires plus autonomes
en termes d’approbation et de suivi éthiques de leur projet, a organiser
divers ateliers de formation et a donner un accompagnement sur mesure
a diverses équipes. Ce modele est, en fait, le précurseur de ce qui sera
implanté dans quelques provinces en 2004 grace au soutien des IRSC dans
le cadre du Programme de recherche communautaire, soit la création des
postes de facilitateur de la recherche communautaire.

Ce passage a la COCQ-SIDA est déterminant pour la suite de ma
carriere de chercheuse, consolidant et €élargissant I’aura de confiance et de
respect mutuels indispensables au travail en partenariat. 1l contribue sans doute
a la démocratisation de la recherche aupres de ces acteurs, mais il me permet
surtout de mieux saisir les enjeux organisationnels et interorganisationnels
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présents en milieu communautaire lorsqu’on veut réaliser une recherche ou
implanter une intervention, voire la pérenniser. A partir de cette période,
il m’arrive de me sentir comme une des leurs.

1.3. QUATRIEME TEMPS FORT: LE RETOUR EN FORCE
DES APPROCHES BIOMEDICALES

Pour illustrer le retour en force des approches biomédicales, Parker (2014)
résume comment les avancées technologiques rapides qui suivent I’arrivée
des multithérapies, compte tenu de leurs effets sur la réduction de la trans-
mission du VIH, provoquent vers les années 2005-2010 un changement
de paradigme majeur centré sur le recours au traitement comme outil de
prévention (treatment as prevention) (Beyrer et al., 2012 ; Vermund, 2011).
La prophylaxie post-exposition (PPE) est alors remise a I’ordre du jour.
Plusieurs essais sont mis en place pour tester I’efficacité de la prophylaxie
préexposition (PPrE) sous diverses modalités (voie orale, microbicides
anaux, en continu ou par intermittences) avec des résultats forts promet-
teurs chez les hommes gais (Krakower, Jain et Mayer, a paraitre). Des
travaux avancent qu’une personne infectée par le VIH sous traitement
antirétroviral et dont la charge virale est indétectable ne peut transmettre
le VIH (Hoffmann et Gallant, 2014).

En parallele, les études de surveillance épidémiologique et virolo-
gique indiquent que I’épidémie est entretenue par une bonne proportion de
gens qui ne connaissent pas leur statut sérologique (Brenner et al., 2011),
d’ou I’accent mis par la santé publique sur la diversification de I’offre
de dépistage du VIH et sur la qualité du counseling. Pour que certaines
approches biomédicales soient efficaces, encore faut-il que les personnes
connaissent leur statut sérologique et recoivent les traitements des que
possible pour abaisser leur charge virale, s’ils sont séropositifs (test and
treat). L’approche biomédicale bat son plein a I’échelle internationale
et plusieurs la présentent comme la solution vers I’éradication du virus
(De Crignis et Mahmoudi, 2014).

1.3.1. SPOT, un projet de dépistage rapide du VIH: une contribution
communautaire aux approches biomédicales

Ce vent de médicalisation de la prévention touche aussi le Québec. C’est
dans ce contexte que les acteurs de la communauté gaie, entre autres,
sous la gouverne de la COCQ-SIDA, souhaitent mettre en place un projet
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de dépistage rapide du VIH dans la communauté gaie. Les discussions
avancent lentement et cette fois, grace a un appel d’offres des IRSC pour
soutenir les innovations en prévention, le leadership pour la demande de
fonds est pris par des chercheurs en virologie, intéressés a détecter des
infections primaires chez les dépistés et a mieux comprendre la dynamique
de transmission dans la communauté gaie. Cet élargissement du partenariat
université-communauté avec des chercheurs des sciences cliniques et fonda-
mentales est pour nous tous une premiere, non sans heurts ni difficultés,
mais en fin de compte relativement réussie.

En 2007, le projet SPOT est ainsi mis en place. Toujours en cours,
cette recherche interventionnelle participative est menée par une équipe
multidisciplinaire et intersectorielle dans un site communautaire ou les
hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres hommes peuvent avoir
acces a un test rapide de dépistage du VIH, gratuit et anonyme. Gréace a un
partenariat entre REZO et le Centre de santé et de services sociaux (CSSS)
Jeanne-Mance, I’offre de services est assurée par un tandem composé
d’un intervenant communautaire, qui accueille le participant et fait le
counseling préventif avant et aprés le dépistage, et d’un infirmier, qui
ajoute au counseling et administre la trousse selon les lignes directrices
(au Québec, seul un infirmier peut administrer la trousse de dépistage
rapide du VIH). Depuis son implantation, SPOT teste plusieurs modeles
de pratiques, incluant deux types de counseling dans le cadre d’un essai
randomisé ou le counseling basé sur I’entretien motivationnel est comparé
au counseling standard en termes d’effets sur la réduction des pratiques a
risque et de leurs déterminants.

Cette infrastructure communautaire répond a un besoin important
de dépistage, particulierement chez les plus jeunes et les hommes des
communautés ethnoculturelles, qui apprécient cet endroit non médicalisé
et discret ou le temps d’écoute est précieux (Otis et al., 2012). L’équipe
réfléchit a la possibilité d’introduire I’autotest avec supervision dans cette
infrastructure communautaire, de maniere a étre plus indépendante des
ressources infirmiéres et a pouvoir augmenter I’accés au dépistage dans
la communauté gaie. L’autotest n’est pas encore accepté au Canada et
son introduction a SPOT devra se faire dans le cadre d’une recherche
pour évaluer I’acceptabilité de cette mesure, tant pour la communauté que
pour les organisations et institutions qui participent a I’offre de dépistage
au Québec.
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1.3.2. Ipergay, un essai clinique sur la prophylaxie préexposition
a la demande: le communautaire aux aguets

En 2012, un essai clinique sur la prophylaxie préexposition (PPrE) prise
de facon intermittente (a la demande) démarre en France. L’essai Ipergay
souléve beaucoup de controverses dans les communautés gaies compte
tenu de son devis imposant un bras placébo, alors que plusieurs travaux
démontrent une certaine efficacité de la PPrE prise en continu. Au Québec,
les groupes communautaires sont divisés sur cette question lorsque I’équipe
francaise et la cochercheuse principale nommée pour le Québec leur
demandent de s’associer a I’essai. Aprées plusieurs rencontres d’échanges,
de débats et de discussion, mes partenaires communautaires et moi en
venons a la conclusion que I’étude se fera de toute fagon sans nous et
que pour réduire les effets potentiellement néfastes d’un tel essai dans la
communauté, il vaut mieux étre dans le coup et devenir partenaires a part
entiére, de maniére a influer sur I’ensemble de la démarche. Tout comme
en France, I’étude démarre avec un engagement sérieux et un suivi vigilant
du milieu communautaire. Notre r6le consiste a soutenir le recrutement,
certes, mais surtout a diriger I’ensemble des opérations de promotion
dans la communauté pour s’assurer que les hommes comprennent bien les
enjeux, a offrir un accompagnement par les pairs aux participants a I’essai
et a leur permettre de parler de leurs expériences dans le cadre de groupes
de discussion ou d’entretiens individuels. A la fin de I’automne 2014,
c’est avec soulagement que I’équipe communautaire apprend que le bras
placébo de I’étude est arrété, les résultats prometteurs obtenus justifiant
que le médicament prophylactique (Truvada) a la demande soit offert a
tous les participants de I’essai.

1.4. CINQUIEME TEMPS FORT: LES APPROCHES COMBINEES
ET L'IMPORTANCE DE LA MOBILISATION COMMUNAUTAIRE

Malgré les promesses des approches biomédicales, Parker (2014) conclut
en rappelant que les travaux les plus récents (a partir de 2010) soutiennent
que la lutte contre le VIH doit maintenant reposer sur une combinaison
de toutes ces approches, comportementales, biomédicales et structurelles
(prévention combinée), en accordant une place encore plus importante a la
participation communautaire au moment de les concevoir et de les implanter
(Kurth et al., 2011). La prévention du VIH dans la communauté gaie doit
aussi s’inscrire dans une perspective syndémique et de santé globale.
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Sans surprise, le milieu communautaire québécois adhére totalement
a cette vision et profite de I’impulsion générée par le débat entourant la
PPrE et Ipergay pour lancer une réflexion sur les enjeux de la prévention
dans la communauté. Est alors créée une coalition intersectorielle regrou-
pant les principaux acteurs de la prévention, tant du milieu communautaire
que de la santé publique, des cliniques médicales privées et de la recherche
(fondamentale, clinique et en sciences sociales). Des hommes et militants
de la communauté sont présents, ainsi que des acteurs qui n’ceuvrent pas
dans le domaine du VIH/sida, mais qui jouent un réle plus global quant
a la santé gaie. Pour alimenter la réflexion de la coalition intersectorielle,
une cartographie permettant de caractériser I’accés aux services préventifs
est réalisée. Les conclusions sont claires. Toutes les options préventives
(biomédicales, comportementales et structurelles) qu’un homme gai peut
combiner pour réduire les risques, peu importe son statut sérologique,
existent dans la communauté. Toutefois, les barriéres d’acces a ces options
sont multiples en termes de visibilité, d’acceptabilité, de disponibilité,
de cout et d’adéquation (Lévesque, Harris et Russell, 2013), ce qui pose
un défi majeur a I’opérationnalisation d’une approche combinée dans
la communauté.

La coalition poursuit ses activités et, sous le nom MOBILISE!,
une recherche-action financée dans le cadre du programme de recherche
communautaire des IRSC démarre en janvier 2015 de maniére a amener
les hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres hommes a prendre
la parole. Des équipes citoyennes représentant la multiplicité des réalités
présentes dans la communauté (en termes d’age, de revenu, de statut
sérologique, d’appartenances culturelle et identitaire, de proximité de la
communauté, etc.) seront formées et accompagnées de maniere a consulter
leur réseau et a rapporter leurs points de vue sur leur sexualité dans le
contexte actuel de I’épidémie. Ces points de vue seront regroupés et mis
en commun lors d’un forum communautaire et les participants exprimeront
leurs revendications en termes d’acces aux diverses options préventives.
Cette recherche-action prévoit aussi la mise en place de deux projets pilotes
d’approche combinée subséquents a ces démarches, puis la synthése de
toutes ces réflexions et solutions proposées lors d’un sommet communau-
taire a la fin de I’étude. Compte tenu de la nature et des activités prévues
dans ce projet, de nature éminemment stratégique et politique, la COCQ-
SIDA coordonne le projet dans son ensemble et administre les fonds de
recherche. Des fonds sont libérés vers REZO, qui prend le leadership des
communications et du travail de proximité, et vers I'UQAM, qui dirige
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les opérations de recherche. Sous I’angle de la recherche, les enjeux de
ce projet sont fascinants puisque la méthodologie participative déployée
s’attarde a bien comprendre les processus qui provoqueront ou non cette
mobilisation dans la communauté gaie et a les mettre en lien avec leurs
effets sur I’accés aux stratégies préventives.

Nous en sommes I3, au ceeur de ce nouveau paradigme ou la parti-
cipation communautaire est incontournable pour que s’opérationnalise ce
concept prometteur qu’est la prévention combinée.

2.  CONSTATS ET REFLEXIONS SUR UN PARCOURS
ENGAGE UNIVERSITE-COMMUNAUTE GAIE

Les acquis et avantages mutuels ponctuent le parcours franchi, mais celui-ci
est aussi parsemé de défis relevés de facon plus ou moins réussie, d’écueils
et d’embuches qui fragilisent le partenariat et la qualité de la recherche et de
questions d’ordre éthique qui interpellent notre fagon de faire la recherche
participative avec les communautés.

2.1. LES ACQUIS ET AVANTAGES MUTUELS

Outre I’avantage ultime que notre engagement réciprogque provoque sur
nos programmes institutionnels respectifs, soit, dans mon cas, la recherche
qui contribue a I’avancement des connaissances et, pour mes partenaires
communautaires, la mise en place d’actions de lutte contre le VIH, ce
parcours de recherche participative permet a tous d’en tirer profit.

2.1.1. Pour les membres de la communauté

Par leur participation directe a la recherche ou aux divers comités de
travail (encadrement, conseil, etc.) et grace aux multiples stratégies de
transfert des connaissances déployées tant en cours de recherche qu’aprés,
les membres de la communauté ont la possibilité de faire part de leurs
réalités, de porter un regard sur eux-mémes et de participer de fagon signi-
fiante a la réflexion et a I’action sur les enjeux de la prévention a I’échelle
individuelle et collective.
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2.1.2. Pour les partenaires

Pour les organismes communautaires et institutionnels impliqués dans le
partenariat, leur participation favorise une prise en compte plus juste de
leurs préoccupations et de celles des personnes qu’ils rejoignent et une
réaction plus rapide aux phénoménes émergents. L’accés a des données
issues de recherches qu’ils ont dessinées est un atout important pour eux
quand arrive le temps de présenter leur rapport d’activités aux bailleurs
de fonds et de négocier leur futur budget; ces données aident a mieux
caractériser leurs populations-cibles et a mieux justifier la pertinence et
I’utilité de leurs actions. Au fil de ces recherches, les partenaires gagnent
en crédibilité, en notoriété et en reconnaissance comme chercheurs commu-
nautaires et praticiens réflexifs. lls sont des acteurs prisés au sein des
différents comités balisant la recherche communautaire au Canada et des
interlocuteurs respectés lorsqu’ils siegent a des comités en interface avec
la santé publique, la justice, etc. Leur acces aux résultats de recherche les
appuie aussi dans leur mission de plaidoyer et de revendication. Au fil de
toutes ces années, les financements obtenus et répartis selon les objectifs
de recherche poursuivis grace a des transferts inter-établissements contri-
buent a renforcer la capacité des organisations, et les acteurs commu-
nautaires gagnent pouvoir et autonomie en recherche et en planification
d’interventions basées sur les données de recherche.

2.1.3. Pour le chercheur

Pour moi, la chercheuse, ce parcours non planifié a priori et construit au
fil de ces partenariats constitue une carriére et me permet de développer
une expertise unique, reconnue par les organismes subventionnaires et
par certains de mes pairs, ceux qui partagent ma vision de la recherche
et de la science. Sur le plan opérationnel, cette proximité du terrain et
cette position de trans-sider (ni initiée [insider], ni étrangére [outsider])
acquise au fil des années me donnent accés aux questions de recherche
émergentes, bien avant qu’elles ne soient publiées, ce qui nous permet de
proposer des projets novateurs, a la fine pointe des enjeux de I’épidémie.
Les négociations avec mes partenaires communautaires sur la facon de poser
les questions de recherche et de proposer les méthodes pour y répondre
en mettant la participation communautaire au cceur des opérations nous
obligent, mes collégues universitaires et moi-méme, a nous approprier
constamment de nouveaux cadres théoriques et de nouvelles méthodes et
a transgresser certaines régles des paradigmes traditionnels pour garantir
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la scientificité de ce que nous faisons. Quel délicieux stimulant intellec-
tuel! Ces négociations m’amenent aussi & développer des habiletés pour
lesquelles je n’ai pas été formée: I’écoute, I’animation de groupe, la réso-
lution de conflits, la médiation quand les enjeux culturels divergent, etc.
Ce parcours me permet d’apporter une contribution tangible a une cause
gue je juge centrale et qui me donne I’impression, a certains moments, de
contribuer un tant soit peu a faire une différence. J’apprends sur I’éthique
de la recherche et je comprends comment la recherche peut étre un outil
extraordinaire pour appuyer le plaidoyer, mais comment elle peut aussi
porter préjudice. J’apprends aussi I’humilité et a reconnaitre les riches
savoirs de mes partenaires.

2.2. ENJEUX, DEFIS, ECUEILS ET COUTS

Le parcours franchi n’est pas exempt de défis, de couts, d’écueils et
de frustrations de part et d’autre. Il est, en fait, le résultat de multiples
facteurs en tension, certains facilitateurs, d’autres contraignants, qui ont
finalement produit, au fil des échecs et des succes, ces effets structurants:
1) la participation communautaire a la recherche; 2) la recherche sur la
réponse communautaire. Nombre d’auteurs décrivent de fagcon exhaus-
tive ces facteurs qui découlent de fagon directe du respect (ou non) des
principes de la recherche participative avec les communautés (Cargo et
Mercer, 2008 ; Evans et Killoran, 2000 ; Flicker et al., 2007, 2009 ; Harper
et Salina, 2000; Israel et al., 1998, 2006 ; Minkler, 2005 ; Williams et al.,
2009). Disons que tous les facteurs relevés par ces auteurs caractérisent
notre parcours d’une maniére ou d’une autre. Revenons sur les enjeux les
plus importants rencontrés au fil de ce parcours.

2.2.1. Les enjeux partenariaux

La constitution de I’équipe partenariale d’un projet a I’autre n’est que
trés rarement problématique puisqu’au fil des années, quelques noyaux
informels, mais relativement constants se forment en fonction de la nature
du projet envisagé. A chaque fois, les partenaires sont approchés selon
deux critéres: 1) Qui représente le mieux les personnes concernées et les
particularités de certains sous-groupes ? 2) Qui est en position d’influence
pour que les données issues de la recherche aient un effet de levier sur
I’action? Si la présence de ces noyaux de partenaires est une force, elle
constitue aussi une menace lorsque de nouveaux partenaires sont interpelés
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et que I’on tient pour acquis que tous connaissent les logiques d’action
les uns des autres et les normes culturelles qui régissent leur engagement
(Harper et Salina, 2000). Compte tenu de la forte mobilité du personnel
dans le milieu communautaire, méme si ce nouveau partenaire vient d’un
organisme déja engagé, rien ne garantit que sa vision et ses intéréts soient
convergents. Cette menace est particulierement aigte lorsqu’il s’agit
de partenariats multidisciplinaires et intersectoriels. Pour atténuer cette
menace, dés le départ, nous créons des espaces d’échanges autour non
seulement de I’objectif commun a poursuivre, mais aussi des raisons qu’a
chacun de poursuivre cet objectif. Un chercheur virologiste, un médecin
clinicien, un intervenant communautaire et un homme vivant avec le VIH
n’ont fondamentalement ni les mémes intéréts, ni les mémes impératifs
a s’engager dans un processus de recherche ciblé. Dans certains cas, les
intéréts sont conflictuels. Dans ces situations, recentrer la discussion sur
I’objectif commun a poursuivre et sur les avantages mutuels aide a atténuer
les tensions causées par ces conflits d’intéréts (Harper et Salina, 2000;
Suarez-Balcazar, Harper et Lewis, 2005 ; Williams et al., 2009).

Dans tous les projets, la formalisation du partenariat est une étape
cruciale. C’est a ce moment qu’il faut négocier qui fera quoi, quand, dans
quel contexte et avec quels moyens (Flicker et al., 2009). Dans plusieurs
projets, le manque de clarté sur ces réles, responsabilités et ressources
est un irritant majeur qui ébranle le partenariat. La confusion quant au
partage du leadership au début des projets et la difficulté de préciser toutes
les étapes de la recherche dans certains cas ou le projet est coconstruit
expliquent souvent cette situation. La négociation porte sur la facon de
prendre les décisions sur tous les aspects de la recherche, la gestion des
différents comités et équipes mis a contribution, la gestion administrative,
I’encadrement des opérations et la communication tant a I’interne que vers
la communauté. Chaque acte de négociation souléve avec plus ou moins
d’acuité la question des rapports de pouvoir entre les partenaires. C’est la
que la reconnaissance des savoirs et compétences de chacun ainsi que
la confiance et le respect mutuels aident a ce que la distribution des roles et
des responsabilités soit compatible avec un partage équitable des pouvoirs
(Harper et Salina, 2000). Lorsqu’il y a un glissement a ce niveau et qu’un
recadrage s’impose, des mécanismes sont prévus pour que les partenaires
revoient leurs propres modes de fonctionnement entre eux et y apportent
les correctifs nécessaires.
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Au moment de I’implantation de la recherche, les défis les plus
importants rencontrés sont de trois ordres: 1) la difficulté pour les
intervenants-terrain de bien saisir a qui ils doivent s’adresser et répondre
(plusieurs patrons), compte tenu d’une structure de gestion souvent partagée
pour encourager la participation des partenaires; 2) les manques qui en
découlent au niveau de I’accompagnement et du suivi, puisque certaines
taches ou opérations relévent de fagon conjointe de plusieurs partenaires
dont chacun se fie aux autres; 3) les problémes de communication et de
circulation de I’information entre les divers partenaires et en lien avec les
intervenants-terrain.

A la fin de chaque projet et de son financement, des efforts sont
consentis pour protéger les liens partenariaux et développer une certaine
loyauté mutuelle entre les intervenants. Les défis relévent alors des efforts
consentis au transfert des connaissances et du renforcement des capacités,
qui contribuent a maintenir le moral des troupes et la motivation a continuer
a travailler ensemble.

2.2.2. Les enjeux liés au temps et a I'argent

La recherche participative avec les communautés prend du temps, tant pour
les partenaires que pour le chercheur, dans un contexte ou le rapport au
temps est différent (Cargo et Mercer, 2008 ; Israel et al., 1998 ; Williams
etal., 2009). Les acteurs communautaires veulent des résultats rapides pour
nourrir ou évaluer leurs actions; pour eux, la mise en place du dispositif de
recherche est souvent trop longue. D’autre part, le temps consacré a toutes
ces réunions de travail de recherche les éloigne de leur mission premiére,
soit la présence sur le terrain. Sur ce point, il y a souvent des inégalités
entre les partenaires quant a leur capacité d’assumer ces réles et aux codts
qui en découlent (Flicker et al., 2007 ; Suarez-Balcazar, Harper et Lewis,
2005 ; Williams et al., 2009). Pour pallier cette lacune, la reconnaissance
de ce temps fait partie de I’entente partenariale formelle et des budgets
sont prévus a cette fin dans la demande de financement.

De mon point de vue de chercheuse, le temps investi pour maintenir
le lien de confiance et montrer mon engagement réduit ma capacité a me
consacrer aux autres aspects de mon métier, qui inclut, outre la recherche
et I’avancement des connaissances, I’enseignement. Je participe régulié-
rement aux événements culturels et sociaux de la communauteé et je fais
partie de divers comités de travail animés par les partenaires communau-
taires et institutionnels. Mon équipe et moi sommes une ressource pour
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eux sur divers projets, qu’ils soient liés ou non a la recherche en cours.
Etant donné I’importance du transfert des connaissances et du renforcement
des capacités, j’accepte de faire des conférences et d’offrir des formations
dans différents contextes professionnels. Le temps dévolu a la rédaction
va davantage a des textes de vulgarisation scientifique qu’a des articles
dans des revues avec comité de pairs. Le dossier de publications en souffre
grandement. Tous les engagements que je prends ont des répercussions sur
les membres de mon équipe avec qui je partage ces responsabilités, ce qui
représente aussi des couts non prévus.

2.2.3. Les enjeux de méthodes, de scientificité et de reconnaissance

D’autres défis relévent plutdt des enjeux méthodologiques (Israel et al.,
1998). La flexibilité dont il faut faire preuve sur ce plan entraine souvent
des devis complexes ou la mixité des méthodes prime et ou il est difficile
de préciser avec exactitude tous les aspects de la recherche. Mes pairs
évaluateurs, en général de paradigmes plus traditionnels, ont du mal a
saisir ce type de recherche et le dévaluent, ce qui complique le finan-
cement des projets. Cette flexibilité demande aussi une grande capacité
d’ajustement entre les partenaires et une révision constante du contrat de
collaboration. Sur le plan de la reconnaissance, la recherche que je fais
est qualifiée d’utilitaire par mes collégues universitaires, une recherche de
second ordre qui n’a pas la méme rigueur, la méme validité que la recherche
plus fondamentale. 1l me faut adhérer & d’autres fagcons de démontrer la
scientificité de nos démarches, parler de crédibilité, de transférabilité, de
constance interne et de fiabilité (Levy, 1994). J’ajoute la notion de validité
de signifiance pour les acteurs et les personnes concernées. En dernier lieu,
de par la multiplicité des angles sous lesquels nous travaillons, j’ai parfois
I’impression d’étre une spécialiste de tout et de rien. Cet éclectisme m’est
reproché, notamment lors des évaluations par mes pairs universitaires.

2.2.4. Les enjeux éthiques

Au fil de ce parcours de recherche participative avec la communauté gaie,
plusieurs questions d’ordre éthique se posent, transversales aux enjeux
décrits précédemment. La premiére question reléve de la représentati-
vité des communautés (Minkler, 2005). Dans quelle mesure les structures
participatives mises en place dans nos projets permettent-elles de tenir
réellement compte des préoccupations des personnes concernées? Dans
quelle mesure les organismes partenaires et leurs intervenants (méme si
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plusieurs d’entre eux sont des personnes concernées) sont-ils capables de
bien traduire les préoccupations d’hommes qu’ils ont eux-mémes du mal a
rejoindre ? Dans I’ensemble, dans le parcours raconté, I’intensité des efforts
déployés sur ces aspects est tres variable et certes insuffisante.

Sur un second plan, les mémes questions se posent quant a la repré-
sentativité des partenaires. Les inégalités dans les capacités des partenaires
a prendre part a nos activités de recherche nous privent certes de compé-
tences et de savoirs précieux et, par conséquent, d’un regard sur certains
sous-groupes dont les réalités ne seront pas prises en compte. Au fil de ce
parcours, dans quelle mesure la constitution de certains noyaux de parte-
naires, constitution qui s’est faite naturellement par la proximité, les affi-
nités, la reconnaissance mutuelle et la mise en commun de nos ressources,
n’entretient-elle pas une certaine complaisance a travailler entre nous, en
vase clos, rendant difficile I’inclusion d’autres chercheurs et d’autres parte-
naires? Ceci est un levier puissant qui garde le financement dans la sida-
cratie, mais est-ce au détriment de projets qui pourraient apporter davantage
ou autrement a la communauté ? En dernier lieu, I'implication des personnes
concernées comme partenaires a la recherche met en jeu des tensions, en
termes de légitimité, entre ceux qui sont a I’intérieur de la communauté
(insiders) et ceux qui sont a I’extérieur (outsiders). Lorsqu’elles sont en
lien direct avec les populations ciblées, ces personnes vivent aussi des situa-
tions qui interpellent leur éthique professionnelle (Dwyer et Buckle, 2009 ;
Merriam et al., 2001). Plusieurs de mes partenaires communautaires sont
sensibles a ces derniers enjeux de légitimité et d’éthique professionnelle
et savent, lors de nos rencontres de travail réguliéres, recadrer avec tact
chaque situation et rassurer les uns et les autres.

Entre nous, d’autres enjeux éthiques précédemment effleurés méritent
d’étre rediscutés, car ils sont interdépendants: I’équité dans les avan-
tages, 1’équité dans le partage du pouvoir et I’instrumentalisation possible
(Flicker et al., 2007 ; Harper et Salina, 2000 ; Wallerstein et Duran, 2006).
Il serait naif de croire a I’équité sous ces trois angles, particulierement si
on considére les interactions entre partenaires sur un seul projet. Au fil du
parcours décrit, certains projets sont plus problématiques que d’autres et
des frustrations sont émises, de part et d’autre, malgreé les efforts fournis
pour tendre vers I’équité. Dans certaines recherches plus conventionnelles,
les acteurs communautaires se dotent de moyens pour avoir du pouvaoir.
Malgré tout, la nature du projet fait que les chercheurs universitaires ont
davantage le controle des opérations. Dans d’autres cas, lorsque I’action est
au cceur de la recherche, le chercheur universitaire peut avoir le sentiment
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d’étre le technicien de service, celui qui rédige les questionnaires et les
guides d’entretien et qui produit les résultats bruts. C’est donc dans la durée
du partenariat et au fil de plusieurs projets que I’équité est possible et que
I’instrumentalisation est nommée, balisée et consentie, puisque orientée
vers un objectif commun qui lui donne tout son sens. En revanche, si la
question de I’instrumentalisation entre nous est objet de négociation et
consentie, il nous arrive de nous demander si les recherches communautaires
menées ne nous éloignent pas de notre mission d’activisme politique, trop
occupés que nous sommes a combler les lacunes du réseau de la santé et
des services sociaux.

Un autre point, plus factuel, mais néanmoins lié au partage du
pouvoir, est la question de la propriété intellectuelle tant des concepts et
modeéles développés que des résultats produits (Harper et Salina, 2000;
Minkler, 2005). Cette notion de propriété intellectuelle appartient d’abord
a I’univers des chercheurs universitaires et est a priori quasi absente des
référents culturels des acteurs communautaires. D’emblée, elle fait I’objet
de négociations lors de la formalisation des partenariats. Pour que cette
négociation se conclue de facon équitable, des stratégies de renforcement
des capacités des acteurs communautaires a I’égard des implications de
la propriété intellectuelle sont mises en place, et les chercheurs universi-
taires sont invités a faire preuve de souplesse et a accepter que les résultats
puissent étre accessibles et utilisés des que possible pour orienter I’action.
Ces spécifications sont incluses dans I’entente partenariale.

Malgré un parcours infléchi par tous ces enjeux et facteurs en tension,
tantot favorables, tantdt déstabilisants, la résultante est cette résilience
partenariale qui fait que nous avons encore envie de travailler ensemble
autour d’objectifs communs.

CONCLUSION

Le regard historique porté dans la premiere partie du chapitre illustre
comment la recherche et la réponse communautaire se sont articulées de
fagon synergique et interdépendante de maniére a s’ajuster aux impératifs
changeants de I’épidémie et de contribuer ainsi a la lutte contre le VIH dans
la communauté gaie. Hors de tout doute, la participation communautaire
occupe une place importante dans la recherche en définissant dans une
certaine mesure ses orientations ; en retour, la recherche a un effet structurant
indéniable sur la réponse communautaire.
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De ce parcours de vingt-cing ans parsemé de moments forts et
d’écueils résulte une synergie partenariale qui n’aurait pu s’installer sans
engagement, sans interdépendance, sans imputabilité de part et d’autre, et
qui n’aurait pu produire les mémes résultats si chacun de ces acteurs n’avait
pas été mis en interaction. Cette synergie engendrée par la mise en commun
d’une diversité de perspectives, d’expertises et de savoirs de tous ordres
reconnus comme valables et crédibles a poussé la capacité de recherche
au-dela de ce qui aurait été réalisé sans elle. Le tout est plus grand que la
somme des parties. Grace au processus de négociation indispensable a tout
partenariat, la prise en compte des désaccords et des conflits s’est avérée
une source de creativité et d’innovation. Elle a favorisé une recherche
davantage adaptée culturellement et davantage faisable, car celle-ci tenait
compte des préoccupations et des ressources communautaires, contribuait
a une participation communautaire plus directe et signifiante et assurait
la réciprocité du renforcement des capacités des acteurs engagés (Jagosh
et al., 2012).

En second lieu, la synergie partenariale, tel que le démontre ce
parcours, a eu des effets progressifs et cumulatifs (en spirale). Chaque
recherche a contribué a I’émergence de nouvelles questions ou hypothéses
et, souvent, au démarrage d’une autre recherche explicative ou interpréta-
tive, ou encore a un transfert des connaissances qui a conduit a la mise en
place de recherches interventionnelles ou évaluatives, et ainsi de suite. Ces
effets progressifs et cumulatifs ont aussi été observés sur I’amélioration de
la qualité des processus en place pour favoriser et maintenir le partenariat et
sur les compétences méme des acteurs a étre des partenaires a part entiére
et & atteindre les objectifs communs poursuivis.

Comme chercheuse universitaire, comme scientifique, j’ai jouée
un réle, comme chacun de mes partenaires, dans le développement et le
maintien de cette synergie porteuse pour I’action. Ce role a imposé a la
fois de I’autonomie et de la proximité. Mon autonomie a tenu a la rigueur
appliquée a choisir et a mettre en place des méthodes respectueuses a la
fois des questions de recherche et des personnes concernées, a produire
des résultats valides et signifiants et a assurer une interprétation juste ainsi
gu’une utilisation éthique de ces résultats. Elle s’est toutefois arrétée 13,
I’engagement prenant le pas sur I’indépendance du chercheur.

La recherche participative avec les communautés est, pour moi, un
choix fait en toute connaissance de cause, un choix de carriere qui implique
un engagement moral et politique a long terme. On ne s’improvise pas, a
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I’occasion, comme chercheur universitaire et communautaire. Au contraire,
il faut contribuer au fil du temps & I’agencement et au cimentage des projets,
I’un a c6té de I’autre, I’'un sur I’autre, comme les pierres d’un mur qu’on
érige, de sorte que ce qui est construit soit suffisamment solide et imposant
pour entrainer des changements de pratiques et de politiques favorables
aux communautés visées (Fontan, 2000; Lelubre, 2013).

Mon engagement dans cette cause me nourrit, me touche, me permet
de croire a la fin de cette épidémie et a plus de justice sociale et d’équité.
Mais surtout, cet engagement me transforme et change ma vision du
monde. Le doute et I’incertitude font partie de ma routine et j’applaudis
I’incontournable pouvoir du partage des savoirs scientifiques et praxiques.
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La réflexion sans I’action est pur verbalisme
ou une révolution de fauteuils;

I’action sans réflexion est pur activisme

ou I’action pour I’action.

Paulo Freire (1974)



80 La recherche communautaire VIH/sida

RESUME

Contribuant a réduire le fossé entre la théorie, la recherche et la
pratique, la recherche-action participative (RAP) est une forme
de recherche privilégiée pour soutenir I'action préventive du VIH/
sida des communautés marginalisées les plus touchées, comme les
personnes utilisatrices de drogues par injection. Afin de favoriser
une utilisation judicieuse de la RAP en milieu communautaire,
une expérience concréte de RAP, celle des Guides de rue a Point
de Repéres, illustre notre réflexion sur ses fondements, ses prin-
cipes et ses composantes, de méme que sur ses enjeux éthiques,
méthodologiques et pratiques. Une meilleure connaissance des
forces et des limites de la RAP pourra ainsi étre utile aux milieux
communautaires et universitaires pour profiter de ses avantages,
éviter ses obstacles et relever ses défis, dont ceux du respect
des priorités locales, d'une saine collaboration et de la pleine
reconnaissance de la valeur des savoirs expérientiels, pratiques
et universitaires.

SUMMARY

Participatory action research (PAR) aims to reduce the gap
between theory, research and practice and is frequently used to
support HIV/AIDS prevention efforts in marginalized communities,
including people who use injection drugs. The Guides de rue a
Point de Repéres project was developed to guide the use of PAR
at a community organization for drug users. The guide includes
a discussion of the foundations, principles, and components of
PAR as well as of the ethical, methodological, and practical issues
it raises. A better understanding of the strengths and limitations
of PAR will help community and academic sectors maximize the
benefits from this type of research and avoid obstacles. Key chal-
lenges in the use of PAR include ensuring that local priorities
are understood, coordinating stakeholders, and recognizing that
academic, practical, and experiential types of knowledge all have
something to contribute.
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Malgré d’importants efforts de prévention, le VIH frappe encore de maniére
disproportionnée certaines communautés tantdt peu nanties, tantot gran-
dement affaiblies par les impacts sociaux et de santé induits par cette
infection. La propagation y est alors associée a différents facteurs, dont la
toxicomanie, I’itinérance, la pauvreté, I’origine ethnique, le genre, I’orien-
tation sexuelle et les inégalités sociales (Stratégie canadienne sur le VIH/
sida, 2003). La vulnérabilité de ces personnes a I’infection, la rapidité avec
laquelle le VIH évolue vers le sida et la capacité a gérer leur état sont a leur
tour influencées par la discrimination, les préjugés et la marginalisation
(Spigelman, 2003). Par ses impacts, le VIH engendre donc des inégalités
de santé et contribue & maintenir des communautés vulnérables dans une
position défavorable. Le savoir scientifique issu de la recherche sur le VIH
devient ici un atout social susceptible de renforcer les capacités des commu-
nautés a résoudre des problémes qui y sont reliés (Beaulieu et al., 2004).
Cependant, les problématiques entourant cette infection sont larges, et leur
évolution constante touche un nombre important de personnes et intéresse
de nombreux secteurs de recherche. Pour ces raisons, il est prioritaire de
réfléchir aux types de recherches a privilégier lorsqu’il s’agit d’épauler,
dans leurs actions, les communautés les plus touchées pour prévenir le VIH.

Concue comme une orientation plutét qu’un type de méthode,
la recherche-action participative ancrée dans la communauté (RAP; en
anglais, Community-Based Participatory Research ou CBPR) est utilisée
pour étudier des situations complexes de santé et de problémes sociaux
(Minkler et Wallerstein, 2008). Se situant au cceur des études menées
avec les communautés plutdt que sur elles, la RAP contribue a réduire
le fossé entre la théorie, la recherche et la pratique. L’adoption d’une
approche participative vise, entre autres, a améliorer la santé des membres
de communautés marginalisées. C’est pourquoi les personnes touchées
par I’infection, les intervenants communautaires et les chercheurs ont tout
intérét a connaitre les racines de la RAP, ses fondements, ses principes, ses
composantes et ses enjeux afin de mieux profiter des avantages de cette
orientation de la recherche. Apres un survol de ces éléments, une RAP
québécoise en illustrera I’application. Finalement, ses forces et ses limites
seront exposées pour en favoriser une utilisation judicieuse et réfléchie.
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1. LES RACINES ET LES FONDEMENTS
DE LA RECHERCHE-ACTION PARTICIPATIVE

L’expression «recherche-action participative » regroupe une multitude d’ap-
proches aux appellations variées (par exemple, recherche-action, recherche
participative, évaluation participative, recherche collaborative et autres).
Globalement, deux courants y sont rattachés: le courant pragmatiste, issu
de la philosophie pragmatiste du x1x® siécle (Anadon, 2007 ; Le Moigne,
1995), et le courant transformationnel (Mertens, 2007), provenant des
revendications émancipatrices du xx¢ siécle (Anaddn, 2007 ; Cargo et
Mercer, 2008 ; Gélineau, Dufour et Bélisle, 2012 ; Khanlou et Peter, 2005;
Leung, Yen et Minkler, 2004 ; Minkler et Wallerstein, 2008).

Les écrits du philosophe américain John Dewey, pour qui la science
devait servir la pratique, ont inspiré le courant pragmatiste, dont I’un des
précurseurs est le psychologue Kurt Lewin (Anadén, 2007 ; Le Moigne,
1995). Lewin a utilisé I’expression «recherche-action» pour décrire une
pratique qui mettait I’accent sur la participation des personnes touchées
par un probleme et sa résolution au cours d’un processus cyclique d’éta-
blissement de faits, d’action et de réflexion (Anadon, 2007 ; Leung, Yen
et Minkler, 2004). Le courant transformationnel, quant a lui, a émergé
dans les années 1960, notamment avec les travaux du pédagogue brésilien
Paulo Freire. Il s’est constitué au travers des luttes populaires menées par
des communautés opprimées et de leur volonté de s’éloigner des modeéles
classiques de la science qui ne répondaient pas a leurs questionnements
(Anaddn, 2007).

La RAP s’inscrit habituellement dans le prolongement des para-
digmes constructivistes et de la théorie critique (Israel et al., 1998) ainsi
que du paradigme participationniste (Heron et Reason, 1997). Elle s’appuie
donc sur une conception de la réalité qui se construit localement et spécifi-
guement (constructivisme), sous I’influence de facteurs sociaux, politiques,
économiques, culturels, ethniques et de genre (théorie critique), et de fagon
collective, au sein du processus de participation (participationnisme) (Guba
et Lincoln, 2005; Heron et Reason, 1997 ; Israel et al., 1998).

En milieu communautaire, la RAP se trouve au carrefour des courants
pragmatiste et transformationnel lorsqu’elle se pratique avec la visée d’éli-
miner les inégalités sociales et d’améliorer la santé, la qualité de vie et le
bien-étre d’une communauté privée de ses droits (Cargo et Mercer, 2008 ;
Jagosh et al., 2012 ; Minkler et Wallerstein, 2008 ; Viswanathan et al., 2004).
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2. LES PRINCIPES FONDAMENTAUX
DE LA RECHERCHE-ACTION PARTICIPATIVE

Le principe fondamental de la RAP est la participation active de tous les
partenaires a la réalisation et a la prise de décision concernant le processus
de recherche. Cet engagement, qui reconnait la force de I’apport unique de
chacun, requiert une mise en commun continuelle et équitable des connais-
sances, des informations, des savoir-faire, des ressources, des pouvoirs déci-
sionnels et du soutien (CHSP, 2002; Green et al., 1995; Israel et al., 1998).
Ce partenariat est facilité par de multiples facteurs qui peuvent étre antérieurs
a la recherche ou se manifester en cours de processus (tableau 4.1).

Tableau 4.1.
Facteurs facilitant la RAP

Chronologie Facteurs facilitants
Avant Antécédents de relations de travail positives
En cours Identification des membres clés de la communauté

Identification des buts et objectifs communs

Développement conjoint des normes et procédures de fonctionnement

Leadership favorisant des processus démocratiques et décisionnels

Présence d'un organisateur communautaire et d’'une équipe de soutien
(communication et administration)

Caractéristiques de la ressource communautaire et du chercheur
(rbles, habiletés et compétences)

Source: Adapté de Israel et al., 1998.

La reconnaissance de la communauté comme unité identitaire indi-
viduelle et collective (Israel et al., 1998) est un autre principe important en
RAP. Elle se caractérise par un sentiment d’identification et de connexion
émotionnelle avec les autres membres et par un engagement a répondre
a des besoins communs. Egalement, elle peut s’appuyer sur les forces et
les ressources de la communauté, tels les réseaux sociaux et les structures
de médiation (Israel et al., 1998).
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3. LES TROIS COMPOSANTES DE LA RECHERCHE-
ACTION PARTICIPATIVE: RECHERCHE, EDUCATION
ET ACTION

Processus d’apprentissage mutuel fondé sur I’atteinte d’un équilibre entre
recherche et action (Minkler et Wallerstein, 2008; Simard et al., 1997),
le savoir genéré par la RAP s’integre plus facilement a I’action et permet
une meilleure compréhension du phénomene a I’étude (Israel et al., 1998 ;
Minkler et Wallerstein, 2008 ; Schulz et al., 1998). Plus particuliérement,
la composante «recherche» de la RAP implique un processus cyclique et
itératif qui englobe la création et I’entretien de partenariats, la spécifica-
tion des apprentissages et I’établissement de mécanismes pour assurer la
continuité dans le milieu (Israel et al., 1998). Elle commence par la déter-
mination d’un sujet d’importance pour la communauté afin d’en dégager
les questions prioritaires (CHSP, 2002; Israel et al., 1998 ; Leung, Yen et
Minkler, 2004 ; Viswanathan et al., 2004).

Avec I’introduction dans la recherche de la composante «éducation »,
il importe de tenir compte des inégalités sociales pour faciliter le partage
réciproque des savoirs expérientiels, pratiques et universitaires, des exper-
tises et du pouvoir (Israel et al., 1998). Ces efforts d’apprentissage mutuels
incluent le renforcement des capacités de tous les membres et peut s’ouvrir
sur un processus de développement du pouvoir d’agir (empowerment')
(Israel et al., 1998 ; Minkler et Wallerstein, 2008).

Enfin, la composante «action» suppose I’intégration des connais-
sances et de I’action avec une finalité de transformation sociale au
bénéfice mutuel de tous les partenaires (Israel et al., 1998). Ainsi, les
partenaires s’engagent a agir sur le probleme a I’étude en mettant en
ceuvre des interventions sociales, politiques et culturelles. Ce faisant, les
membres de la communauté augmentent leur contréle sur leur santé et
sur les facteurs qui I’affectent (Simard et al., 1997). Une telle orientation
de recherche en milieu communautaire exige toutefois la prise en compte
de considérations éthiques, méthodologiques et pratiques pour assurer un
partenariat fructueux.

1. Le développement du pouvoir d’agir (ou I’autonomisation) s’entend d’un « processus
d’action sociale par lequel les individus, les communautés et les organisations acquierent
la maitrise de leurs vies en changeant leur environnement social et politique pour
accroitre I’équité et améliorer la qualité de la vie» (Wallerstein, 2009, p. 18).
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4, LES ENJEUX ETHIQUES, METHODOLOGIQUES
ET PRATIQUES DE LA RECHERCHE-ACTION
PARTICIPATIVE

Dans la RAP, la production de connaissances considérée comme valable
est celle qui peut servir de facon pratique la vie des personnes aux prises
avec le probléeme (Heron et Reason, 1997).

4.1. LES ENJEUX ETHIQUES

La RAP s’appuie sur des principes éthiques comme I’autodétermination,
la liberté et I’équité (Minkler, 2004). Elle refléte la croyance inhérente en
la capacité des gens a évaluer avec précision leurs forces, leurs besoins et
leur droit d’agir (Minkler, 2004). Cependant, d’épineuses questions éthiques
se posent, méme lorsque les principes de la RAP sont respectés (Minkler,
2004). Ces enjeux éthiques concernent, entre autres, la réalisation d’une
véritable recherche ancrée dans les préoccupations de la communauté,
notamment lorsque le chercheur provient de I’extérieur. Des considérations
éthiques découlent également des tensions entre « initiés» et « non-initiés »
qui se manifestent a propos des différences de pouvoir, d’origine ethno-
culturelle, d’intéréts, de contraintes de temps et de structures de récompense.
Enfin, des dilemmes éthiques peuvent se poser sur le partage, la propriété
et I’utilisation des résultats de la recherche et de I’action (Minkler, 2004).
Il importe donc que la dissémination des résultats se fasse dans un langage
compreéhensible et respectueux, en reconnaissant que tous les partenaires
ont la propriété des connaissances (Israel et al., 1998).

4.2. LES ENJEUX METHODOLOGIQUES

Le fait de s’intéresser a des objets de recherche trop complexes pour
pouvoir en mesurer I’ensemble des facteurs et des relations existantes
exige I’adoption d’une méthodologie qui conduit a la compréhension du
phénomeéne plut6t qu’a sa simple description. La RAP suppose donc une
collecte systématique de données par I’ utilisation d’une variété de méthodes
de nature quantitative et qualitative choisies en fonction de I’objet de
recherche (Minkler, 2004 ; Simard et al., 1997). En s’engageant dans un
processus de croisement des savoirs qui mise sur la confiance et le dialogue,
les partenaires établissent collectivement la méthodologie, puis procédent
a la collecte et a I’analyse des données ainsi qu’a I’interprétation des
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résultats (Israel et al., 1998; Leung, Yen et Minkler, 2004). Avant de
diffuser les résultats, ils déterminent les répercussions de ces savoirs sur
les politiques et définissent ainsi les actions a mener (Israel et al., 1998).
Or, il va sans dire que la participation des membres d’une communauté
diminue le contréle du chercheur sur les différentes étapes du processus.
Ce faisant, certains décriront cette orientation en la taxant de peu ou pas
rigoureuse, au sens classique du terme dans le champ scientifique (Allison
et Rootman, 1996). Ces allégations méritent une réfutation. La participation
de lacommunauté a la recherche ne conduit pas nécessairement a une perte
de rigueur, mais elle nécessite plus de temps, de patience et de capacité
de négociation. Le défi avec la RAP serait donc de maintenir une rigueur
scientifique tout en permettant la flexibilité nécessaire pour répondre aux
besoins et aux attentes de la communauté (Allison et Rootman, 1996). En
définitive, les enjeux méthodologiques s’inscrivent autour des questions
de scientificité, de démonstration du succes de I’intervention, d’incapacité
a spécifier au préalable toutes les composantes de la recherche, de juste
équilibre entre recherche et action, d’interprétation et d’intégration de
données provenant de sources multiples (Israel et al., 1998).

4.3. LES ENJEUX PRATIQUES

Les enjeux pratiques se concrétisent dans le passage des idées vers I’action.
Il s’agit en quelque sorte d’une mise a I’épreuve de la construction des
savoirs ébauchée par les différents partenaires. Dans la RAP, I’équité entre
les collaborateurs est cruciale. Dés lors, I’enjeu de la rétribution ou non des
membres de la communauté se pose de maniere récurrente. Or, il n’existe
pas de réponse unique. Les divers collaborateurs doivent y réfléchir ensemble
et poser des balises claires en faisant preuve d’ouverture et de transparence
(Israel et al., 2005). Un autre enjeu pratique se situe en regard des niveaux
de langage utilisés et des styles de communication (Israel et al., 2005). Alors
que les chercheurs utilisent un registre soutenu et un style de communica-
tion scientifique, les membres de la communauté ont plutdt recours & un
registre familier, parsemé d’expressions propres a leur milieu. Rapidement,
on peut se retrouver au cceur d’une tour de Babel si des indications claires
ne sont pas données de part et d’autre quant a I’importance de signaler les
sources d’incompréhension. Egalement, la domination de la connaissance
scientifique sur la connaissance pratique peut devenir un enjeu lorsqu’elle
se traduit par I’exclusion des membres de la communauté. En effet, dans
une RAP, la reconnaissance de I’importance des savoirs de tous doit étre
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clairement exprimée, dans une optique d’enrichissement commun. Suite a cet
exposé des enjeux de la RAP, le cas d’une RAP réalisée avec des personnes
utilisatrices de drogues par injection (UDI) fournira une illustration concrete.

5. UNE RECHERCHE-ACTION PARTICIPATIVE: LE CAS
DES GUIDES DE RUE A POINT DE REPERES

La reconnaissance explicite de la maniére dont les grandes composantes
d’une RAP s’articulent au sein d’une expérience réelle de RAP permet
de poser un cadre d’analyse révélateur. Dans ce qui suit, I’application
des considérations développées précédemment est illustrée pour rendre
compte d’un projet de RAP mené entre 2005 et 2008 avec, par et pour la
communauté des UDI de la ville de Québec (encadré 4.1).

Encadré 4.1.
DESCRIPTION SOMMAIRE DE LA RAP GUIDES DE RUE

Situation complexe de santé a I'étude

e Une épidémie de VIH sévit au sein de la communauté
des UDI. L'usage de matériel d’injection déja utilisé par quelqu’un
d'autre constitue le mode de transmission principal dans
cette communauté.

e La mise a disposition de matériel stérile et I'éducation a l'injection
a risques réduits dans une optique de réduction des méfaits
sont reconnues comme des interventions efficaces pour freiner
la progression de I’épidémie. Ces activités s'effectuent
généralement dans le cadre de programmes d'échange
de seringues.

e Certaines tranches de la communauté ne sont pas rejointes
par les activités de prévention des programmes d'échange
de seringues.

Communauté concernée par la situation a I'étude

e Marginalisée, I'appartenance a la communauté des UDI
est rarement percue comme une identité positive. Pourtant,
I’entraide entre les UDI est un phénomeéne bien présent.
Par exemple, en matiere de lutte au VIH, des membres
de la communauté prennent l'initiative de distribuer du matériel
d’injection stérile dans leur réseau de consommation.

e Ces «programmes satellites d’échange de seringues» constituent
une voie naturelle d’intervention par les pairs.
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Partenaires engagés dans la recherche-action participative

e Des membres de la communauté des UDI, dont des tenanciers
de piqueries, qui revendiquent le droit de contribuer
au fonctionnement de leur communauté et manifestent un vif
intérét pour «devenir des intervenants» auprés de leurs pairs.

e L'organisme communautaire Point de Reperes (centre spécialisé
en prévention de la ville de Québec), notamment par I'entremise
d’un intervenant pivot engagé avec le budget du projet et chargé
de faire le suivi individuel aupres des Guides de rue et d'assurer
les liens entre la communauté, I’'organisme et l'université.

e Des chercheurs et étudiants de |I'Université Laval.

Principales ressources mises en commun
e Savoirs pratiques, d'expérience et universitaires.

e Fonds de recherche (subvention des Instituts de recherche
en santé du Canada).

e Locaux de I'organisme communautaire partenaire.

Description du projet de recherche participative

e |'épidémie de VIH constitue le sujet d'importance retenu par
les partenaires et I'objectif commun est de réduire la transmission
et I'acquisition de l'infection parmi des personnes UDI marginalisées.

e La recherche doit permettre de développer et d'évaluer
une intervention par les pairs qui vise un changement social
au sein de la communauté.

e En se basant sur les forces de cette communauté et sur
les apprentissages mutuels réalisés en cours de processus,
I'intervention consiste a former des pairs pivots, les Guides de rue,
qui interviendront au sein de leurs réseaux dans une approche
de renforcement des capacités.

e Pour nourrir I'action, trois phases sont nécessaires: le recrutement,
I'intervention et l'intravention, c’'est-a-dire les activités
de prévention conduites par et pour des membres
de la communauté (Friedman et al., 2004).

Plusieurs enjeux éthiques, méthodologiques et pratiques ont été
soulevés au cours du processus de RAP qu’a impliqué le projet Guides de
rue. Les principaux sont présentés au tableau 4.2.
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6. CONDITIONS I\!ECESSAIRES’ AU PARTENARIAT
COMMUNAUTE-UNIVERSITE

Pour que le partenariat s’établisse et se maintienne, il fallait établir certaines
conditions. La premiére était de prendre le risque de travailler ensemble et
autrement. Dans cette optique, il a été entendu de répondre a une priorité
locale plutdt que de donner préséance a des impératifs externes, tels ceux
d’un programme de recherche. Ainsi, le besoin de rejoindre des personnes
désaffiliées a été reconnu comme prioritaire et le moyen, I’intervention
par les pairs, s’est imposé. D’une part, le constat a été tiré que certaines
de ces personnes marginalisées avaient une volonté de réduire les risques,
une motivation a apprendre et un intérét a transmettre cette information
dans leur entourage. D’autre part, les études consultées avaient démontré
que des actions menées par des pairs étaient efficaces, car elles permettent
de rejoindre des clientéles inaccessibles autrement (Snead et al., 2003), et
que des personnes UDI, méme marginalisées, pouvaient avoir un impact
important sur la culture du groupe en adoptant des comportements a risques
réduits. De plus, I’adhésion a des pratiques de santé semblait se réaliser
en petits groupes plutdt qu’isolément (Friedman et al., 2004). La mise en
commun des différentes connaissances a donc rendu possible d’envisager
I’émergence d’un nouveau savoir qui assurerait une appropriation optimale
de I’intervention par la communauté des UDI, les intervenants de Point
de Reperes et les chercheurs. Ces acteurs étant mieux préparés a interagir
aupres des membres de leur communauté, le recours a des interventions
externes (menées par des professionnels hors communauté) devenait alors
complémentaire a I’intravention (les activités de prévention conduites par
et pour des membres de la communauté). Pour ce faire, une collaboration
étroite entre Point de Reperes, la collectivité des UDI et les chercheurs
universitaires était requise, tant dans la production de I’intervention que
dans I’implantation de I’intravention et dans leur évaluation respective.

La deuxiéme condition de notre partenariat était justement d’établir
les bases d’une saine collaboration. Pour ce faire, la transparence dans
nos rapports a exigé un échange sur les valeurs respectives, les intéréts
individuels et les intéréts collectifs. Au cours de ce processus, il a paru
nécessaire de favoriser I’existence de rapports égalitaires et équitables dans
les interactions pour que chacun tire parti de I’intervention de I’autre: les
chercheurs travaillant sur un objet de recherche prioritaire, I’organisme
communautaire participant a I’amélioration de sa performance quant a
sa mission propre et les personnes UDI s’impliquant selon divers motifs.



92 La recherche communautaire VIH/sida

Chacune des contributions serait reconnue comme essentielle a I’atteinte
des objectifs; celles-ci seraient variées mais également nécessaires, selon
le moment ou elles s’inscriraient dans la séquence des actions. Les objec-
tifs seraient partagés par tous les acteurs et leur mise en commun ferait
partie du processus autant que des résultats, chaque partenaire devenant
partie prenante des intéréts communs. Dans ce climat égalitaire, ou la
ressource communautaire ne se voyait pas reléguée a un réle essentielle-
ment instrumental pour la recherche (par exemple, fournisseur de sujets
de recherche et lieu de collecte de données), chacun des partenaires en
sortirait gagnant. Cette collaboration ainsi batie sur le respect et la recon-
naissance bienfaisante des différences a facilité le développement d’une
culture d’échange et de partage des savoirs pendant les trois années qu’a
duré le projet.

La troisieme condition était la reconnaissance explicite de la valeur
des savoirs d’expérience des personnes UDI, des savoirs pratiques des
intervenants et des savoirs théoriques des universitaires. Concrétement, par
leur accés privilégié aux ressources formelles, ces derniers apporteraient
au groupe des données probantes (connaissances issues de la recherche
scientifique) qui deviendraient I’un des fondements du savoir commun.
Les intervenants, par leur connaissance de la communauté (par exemple,
la connaissance des dynamiques de groupe et des sous-cultures), appor-
teraient un second élément a cette construction, tandis que les personnes
UDI viendraient la compléter par leur vaste expertise du milieu, de sa
culture et de ses besoins. Se reconnaissant tous un rdle d’«éduquant» et
d’«éduqué », les partenaires verraient s’estomper les inégalités entre eux,
redistribuant ainsi le pouvoir et le contréle sur I’intervention.

7. LES RETOMBEES POUR LES PARTENAIRES
DE LA RECHERCHE

Pour les personnes UDI, cette recherche a été percue par plusieurs Guides
de rue comme une seconde chance d’aller & I’école. Ceux-ci parlaient avec
entrain de leur joie de «venir & leurs cours». La recherche a maximisé
les occasions d’apprentissage réciproque. A cet égard, il est manifeste, a
travers le discours des participants, que le projet a contribué a accroitre leurs
capacités a faire des choix et leur niveau de contr6le sur leur environnement.
Par exemple, I’'un des participants avait institué une politique lorsque des
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personnes venaient s’injecter chez lui (une shot: une seringue), un autre
refusait d’injecter un client pour la premiére fois, alors qu’un troisieme
avait pu intervenir lors d’une situation de surdose survenue en sa présence.

Egalement, plusieurs activités ont eu le potentiel d’agir indirectement
sur des aspects physiques de la santé des participants, notamment le fait
de manger de bons repas, I’amélioration des comportements de consom-
mation (par exemple, la réduction des doses et surdoses, la réduction des
infections cutanées et de la gravité des complications) et I’ utilisation faite
des compensations monétaires recues lors de chaque rencontre.

Considérant tous les impacts psychologiques négatifs pouvant
découler de I’identification & une classe sociale faible et reconnaissant leurs
conséquences sur la santé, I’ensemble des activités du projet était orienté
vers une augmentation du sentiment d’estime personnelle des participants.
Par exemple, lors de la préparation des activités éducatives dont les themes
étaient choisis par les Guides de rue, un ou deux d’entre eux s’impliquaient
directement pour représenter le groupe. Cet engagement se faisait sur une
base volontaire et misait sur les savoirs et expériences particuliers a chacun.
Leur choix d’un atelier plutdt qu’un autre était souvent relié a leurs intéréts
et a leurs forces au regard du théme abordé. Ils en devenaient les experts.
A ce titre, les Guides de rue ont développé des outils pédagogiques utiles
dans leur travail auprés de leurs pairs, ils les ont présentés a des publics
diversifiés (Bédard et al., 2007 ; Gagnon et al., 2007) et ils ont participé
a I’écriture d’articles (Mercure et al., 2008), un ensemble d’activités dont
ils ont tiré une grande fierté.

Pour I’organisme communautaire Point de Repéres, cette
recherche a permis de connaitre le profil de certains membres clés des
communautés qu’ils desservent et de caractériser des personnes UDI (ou
gravitant autour de ce milieu) ayant le potentiel de prendre une part active
dans la santé de leurs pairs. Cette ressource s’est réapproprié I’ensemble
des connaissances et le matériel généré au cours de la recherche et I'a
par la suite distribué a d’autres organismes. Fait non négligeable, Point de
Repéres a été reconnu au plan national comme chef de file dans I’implication
des personnes UDI aupres de leurs pairs.

Pour les chercheurs, cette recherche a généré des connaissances
sur les mécanismes sur lesquelles s’appuyer lors d’interventions de santé
misant sur la participation des communautés. Elle leur a également
permis d’évaluer une approche d’intervention qui aide une communauté
a développer une culture de soutien.
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En bref, cette recherche a contribué a établir un partenariat entre
des chercheurs, un organisme communautaire et des personnes UDI, et
elle leur a donné I’occasion de jouer un réle probant dans le processus
de recherche. Ce processus a été grandement favorise par I’existence de
rapports égalitaires et équitables dans les interactions, en ce que chacun
a tiré parti de I’intervention de I’autre: les chercheurs travaillant sur un
objet de recherche prioritaire, I’organisme communautaire participant a
I’amélioration de sa performance quant a sa mission propre, les Guides de
rue s’impliquant selon divers motifs dans un processus de pairs aidants.
Chacune des parties en présence est demeurée autonome. Le processus s’est
inscrit dans un contexte de réciprocité ou le respect et la reconnaissance
mutuelle étaient explicites. Chacune des contributions était différente
mais également nécessaire selon le moment ou elle s’inscrivait dans la
séquence des actions. Les objectifs étaient partagés par tous les acteurs
et leur mise en commun a fait partie du processus autant que des résultats,
chaque partenaire étant partie prenante des intéréts communs.

Cette illustration des composantes d’une RAP amene a en poser
les limites pour en favoriser une utilisation judicieuse et réfléchie pour de
tels projets a I’avenir.

8. PERSPECTIVES CRITIQUES

La poursuite de recherches selon une orientation participative en milieu
communautaire a conduit a des expériences parfois parsemées de problémes,
de tensions et d’obstacles dont la connaissance pourrait éclairer les
prochaines démarches s’inspirant de ce modéle (Israel et al., 1998).

Les principaux obstacles a la RAP en milieu communautaire sont
souvent associés a I’absence d’échanges préalables a la mise en place du
processus de recherche. Durant cette phase préliminaire, les partenaires
doivent clairement indiquer leurs attentes et leurs contraintes. Faire fi de
cette simple précaution pourrait engendrer un climat de suspicion, minant
ainsi la confiance et le respect entre les partenaires durant la recherche.
Par exemple, la gestion des subventions peut facilement devenir un irritant
majeur, les rapports de pouvoir y étant souvent associés. Pour en amoindrir
les effets, et bien que la gestion du budget de recherche reléve souvent
du partenaire universitaire, son élaboration a intérét a étre faite en toute
transparence avec le partenaire communautaire. Cette simple précaution
rétablit, en grande partie du moins, la distribution du pouvoir et du contréle.
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Des conflits peuvent aussi survenir en raison d’une divergence sur
les priorités. Ainsi, le déploiement méme de la RAP autour de trois pdles,
soit la recherche, I’éducation et I’action, peut engendrer des tensions entre
les partenaires. Pour les uns, c’est I’action qui devient prioritaire, pour les
autres ce sera la recherche. Encore une fois, il est nécessaire d’établir et
d’entretenir un dialogue qui permettra de prendre en compte les priorités
de chacun tout en recadrant I’utilité du processus.

Par ailleurs, des obstacles peuvent survenir et découler du contexte
social, politique, économique ou institutionnel. Par exemple, des demandes
institutionnelles concurrentes, qu’elles émergent de I’organisme commu-
nautaire ou de I’institution universitaire, peuvent mettre des pressions
indues sur les partenaires et mettre en péril la collaboration. Dans pareil
cas, la compréhension de la situation par les partenaires est essentielle a la
poursuite de la recherche, souvent accompagnée de concessions de part et
d’autre. La confiance mutuelle est une condition sine qua non lors de tels
événements. Le tableau 4.3 présente une synthese des défis et obstacles
les plus souvent rencontrés dans un contexte de RAP.

Tableau 4.3.
Défis et obstacles inhérents a la RAP

Sources Défis et obstacles

Manque de confiance et de respect entre les partenaires
Distribution inéquitable du pouvoir et du controle

Disparités entre les perspectives, les priorités, les valeurs, les croyances
et les langages
Recherche Gestion et utilisation des fonds
Priorités différentes concernant les taches et le processus
Longueur du processus

Définition de la communauté et désignation de ses représentants

Demandes institutionnelles concurrentes
Contextes Exigences des organismes subventionnaires
Progression universitaire du chercheur
Source: Adapté de Israel et al., 1998.

En somme, malgré les défis auxquels les partenaires doivent faire
face, les avantages associés a la RAP en font une orientation a privilégier
lorsque des chercheurs et des membres de la communauté décident de
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travailler ensemble sur des priorités qui satisfont a la fois les critéres de la
recherche scientifique et les besoins de communautés. Le tableau 4.4 résume
les nombreux avantages de la RAP énumérés tout au long de ce chapitre.

Tableau 4.4.
Synthése des avantages de la RAP

Sources Avantages

Réunion de partenaires ayant des habiletés, savoirs, expertises
et sensibilités diversifiées autour de problemes complexes

Reconnaissance que le savoir, c'est le pouvoir, et que le savoir créé
par un ensemble de personnes doit étre utilisé au bénéfice
de la communauté

Recherche . - .
Développement conjoint de normes de fonctionnement
Augmentation de la qualité et de la validité de la recherche
par l'intégration du savoir local

Augmentation de la pertinence, de l'utilité et de l'utilisation des résultats
de la recherche

Renforcement des capacités en recherche et en intervention
Contextes des partenaires

Accés a des fonds de recherche dédiés
Source: Adapté de Israel et al., 1998.

DISCUSSION ET CONCLUSION

La RAP en milieu communautaire contribue a réduire le fossé tant décrié
entre la théorie, la recherche et la pratique. En effet, cette orientation
donnée a la recherche permet de répondre a une priorité locale tout en
étant une approche particuliérement intéressante pour travailler avec les
communautés en situation de précarité. Par la reconnaissance explicite de
la valeur des différents savoirs, les partenaires entrent dans des interactions
ou chacun tire parti de I’intervention de I’autre. Cette saine collaboration
nécessite la transparence dans les rapports et I’établissement de relations
ggalitaires et équitables.

La collaboration entre les Guides de rue, Point de Repeéres et les
universitaires a montré la nécessité d’établir certaines conditions pour
gu’un partenariat s’établisse et se maintienne. La premiére a été de prendre
le risque de travailler ensemble et autrement. Pour ce faire, il avait été
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convenu de répondre a une priorité locale plut6t que de donner préséance
a des impératifs externes, tels ceux d’un programme de recherche. Ainsi,
le besoin de travailler avec des personnes UDI a été reconnu prioritaire,
tant par les Guides de rue que par Point de Repéres. La seconde condition
a été I’établissement de balises pour une saine collaboration. Pour ce faire,
la transparence dans les rapports a nécessité un échange sur les valeurs,
les intéréts individuels et les intéréts collectifs. Au cours de ce processus,
la nécessité de favoriser I’existence de rapports égalitaires et équitables a
été établie. Chacune des contributions était reconnue comme essentielle
a I’atteinte des objectifs; celles-ci étaient variées mais également néces-
saires, selon le moment ou elles s’inscrivaient dans la séquence des actions.
La troisieme condition a été la reconnaissance explicite de la valeur des
savoirs d’expérience des personnes UDI, des savoirs pratiques des inter-
venants et des savoirs théoriques des universitaires. Se reconnaissant tous
un réle d’«éduquant» et d’«éduqué», les partenaires ont vu s’estomper
les inégalités entre eux, redistribuant ainsi le pouvoir et le contréle sur les
décisions a prendre et les actions a entreprendre. En définitive, faire de la
recherche participative en milieu communautaire, c’est prendre le risque
de travailler ensemble et autrement.
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RESUME

Le but de ce chapitre est de réfléchir, apres les avoir décrits, sur les
processus impliqués dans un partenariat de recherche université-
communauté qui vise a I'élaboration de programmes commu-
nautaires pour une population de jeunes vulnérables atteints du
VIH depuis leur naissance et résidant en Colombie-Britannique,
au Canada. Le programme HIV/AIDS Youth and Child Umbrella
(HYCUP), comme étude de cas, illustre la possibilité d'utiliser la
recherche participative communautaire pour fournir une preuve
fondamentale quant a son intérét pour les programmes de santé
aupreés des populations vulnérables. Ce cas constitue un terrain
fertile pour une réflexion critique sur les principes de la recherche
participative communautaire. Sur la base du cadre de planifica-
tion de Sork, certaines considérations clés sont mises en évidence
pour la promotion du planificateur techniquement capable, du
planificateur politiquement vigilant et du planificateur éthique-
ment responsable. Les lecons tirées de cette recherche, qui sont
transférables a d’'autres contextes, soulignent I'importance du
partenariat, de I'équité et de I'acces aux ressources pour créer
une expérience de partenariat fructueux.

SUMMARY

The purpose of this chapter is to describe and reflect upon the
processes involved in a community-academic research partnership
meant to inform community program development for a vulner-
able population of young people, those born with HIV living in
the province of British Columbia, Canada. The HIV/AIDS Youth
and Child Umbrella Program (HYCUP) case example illustrates
how CBPR may be used to provide foundational evidence for
health programs with vulnerable populations. This case example
provides fertile ground for critical reflection about the princi-
ples of CBPR. Through application of Sork’s planning framework,
some of the key considerations for promoting the technically
capable planner, the politically aware planner and the ethically
responsible planner are highlighted. Lessons learned from HYCUP
and transferable to other contexts emphasize partnership, equity,
and resources to create a fruitful partnership experience.
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In public health and health promotion, we have seen the popularization of
approaches meant to narrow the gap between community programming
and “ivory tower” research. These approaches include community-based
participatory research, academic-community partnerships, and intervention/
program research as well as an emphasis on “knowledge translation” back
to communities. The shared focus of these methodologies is the applica-
tion of research knowledge in real world settings through collaborative
processes in order to create more effective clinical, psychosocial, and
community programs. Although many would argue that these partnerships
and community-based processes are ideal for addressing complex health
issues faced by vulnerable populations, developing research partnerships for
evidence-informed programming is not without its challenges. The purpose
of this chapter is to describe and reflect upon the processes involved in
a community-academic research partnership meant to inform community
program development for a vulnerable population of young people, those
born with HIV living in the province of British Columbia, Canada. This
case example centres on questions such as: What are some considerations
when working with a vulnerable population? What steps may be used in
a community-based participatory research (CBPR) project for program
development? What strategies have been used in the implementation of
a community-academic partnership? What technical, socio-political, and
ethical issues may arise? The critical perspective presented applies a
pre-established program-planning framework to guide the discussion.

Community-academic partnerships are rising in popularity as a genre
of CBPR, which is a form of research that engages, involves, and breaks
down barriers between the researcher and the researched. When done
well, it works from the ground up, promoting learning and growth among
partners and generating research findings that are relevant to communities.
It is potentially a more ethical way of conducting research because it
includes being accountable to the communities involved. However, CBPR
is wrought with its own ethical dilemmas, especially as it pertains to issues
such as competence, informed consent, and confidentiality. With CBPR,
there is a more apparent tension between the duties of researchers and
professionals to “protect the vulnerable” and the desire to work together
to enable meaningful participation and positive change. The challenges
of power differentials that engender other issues such as coercion are not
necessarily erased by participatory approaches to research and are a key
consideration in developing projects. Practical and financial considera-
tions are also key to the success of research partnerships since resources
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are often over-stretched. Both researchers and community partners should
feel compensated, while maximizing equity and opportunities to partici-
pate, and must be cognizant of recognizing the limits of participation
and representation.

Researchers have already described many of the challenges and
facilitators associated with CBPR (lsrael et al. 1998; Lantz et al. 2005).
Challenges include lack of trust and respect among prospective partners;
inequitable distribution of power and control; conflicts associated with
different perspectives, priorities, values, beliefs, and language; limited
resources; and difficulties in balancing research and community goals.
On the other hand, CBPR potentially creates research that is more salient
to communities and interventions that are more likely to be accepted and
therefore implemented and tested in the “real world.” It can facilitate
research relationships that are based on trust, mutual respect, and a shared
commitment to positive social change (Israel et al. 1998; Lantz et al. 2005).

Working with young people, considered members of vulnerable
populations (by virtue of their developmental, legal, and social status), adds
another layer of complexity that is rarely discussed in the HIV and public
health literature. “Vulnerable populations” have been defined in health as
social groups that have an increased susceptibility or higher-than-average
risk of health-related problems (Flaskerud and Winslow 1998). Constructs
of vulnerability are linked to broader notions of “health equity,” marginal-
ization, and social structures that confer agency and power. Vulnerability
can result from financial circumstances, place of residence, health, age,
functional or developmental status, and personal characteristics such as
race, ethnicity, or sex (Purdy 2004). Groups typically conceptualized
as vulnerable include those living in poverty; persons subjected to stigma,
discrimination and subordination; and those that are politically marginalized
and denied human rights (Flaskerud and Winslow 1998).

Young people, children and adolescents, born with HIV are among
some of the most vulnerable individuals in our society. With the advent of
highly active antiretroviral therapy (HAART) and other medical advances
over the past decade, HIV has become a chronic disease and those born
with HIV infection are now maturing into adolescence and adulthood
(Prendergast et al. 2007). Unfortunately, their lives are often characterized
by familial difficulties, health concerns, isolation, and secrecy (Cree et al.
2006; Frederick et al. 2000; Steele, Nelson, and Cole 2007). Despite great
improvements in health outcomes, those born with HIV have a disease that
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remains incurable, that increases risk of morbidity and mortality (Judd et al.
2007; Prendergast et al. 2007), and that may have other negative physical
effects such as growth stunting and delayed sexual maturation, pain, and
cognitive impairment (DeMartino et al. 2001; Gaughan et al. 2002; Rao
et al. 2007). Psychosocial and cultural challenges may include but are not
limited to illness or loss of HIV-infected family members, mental health
issues such as depression and other psychiatric disorders, poverty, and social
stigmatization (Abadia-Barrero and Castro 2006; Battles and Wiener 2002;
Fernet et al. 2007; Mellins et al. 2006). Given the considerable physical,
social, and cultural vulnerability of this population of young people born
with HIV, they are key targets for health programs promoting risk preven-
tion, positive youth development,? and optimal quality of life. However,
working with vulnerable populations will present community-based
researchers with unique challenges such as ethical dilemmas surrounding
informed consent, avoiding coercion, and difficulties with locating and
engaging participants.

The HIV/AIDS Youth and Child Umbrella Program (HY CUP) case
example presented herein illustrates how CBPR may be used to provide
foundational evidence for health programs with vulnerable populations.

1. MODEL OF PROGRAM DEVELOPMENT

The research involved a multifaceted, multi-phased model of assessment
and evaluation to inform the development of a rich and varied evidence
base to support program development and triangulate research findings
(see Figure 5.1). Initially, a qualitative needs assessment was completed
using a combination of focus groups and interviews involving HIV-positive
young people ranging from nine to sixteen years old (n = 10), family
members/guardians (n = 11), and eleven of their healthcare and community
service providers (Fielden et al. 2006). A literature review was later conducted,
providing a synthesis of existing empirical, theoretical, and community-based
literature regarding effective intervention strategies relevant to the psycho-
social-, health-, and quality-of-life-related needs of adolescents living with
HIV in resource-rich countries. Later, an exploration was undertaken to

2. “Positive Youth Development” is a concept that arose in the field of child develop-
ment in the 1990s that moved away from a “deficit model” of viewing young people
in favour of the “5 Cs”: competence, confidence, connection, character, and caring
(Lerner et al., 2005).
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uncover core elements of successful programs for HIV-positive adolescents
as identified by experts (n = 15) in the fields of HIV and adolescent health
through in-depth interviews with researchers, clinicians, and program
directors. Lastly, an environmental scan was conducted through in-person
and telephone consultations (n = 26) with representatives from fourteen
major centres for HIV pediatric treatment and social services across Canada
(Sargeant, Grant, and Fielden 2008) in order to gain a better understanding
of available services.

Figure 5.1.
lllustration of research phases involved in program development for the HYCUP Initiative

Needs Assessment

|
1 1 |

Literature Review Environmental Scan Expert Interviews

| | |
l

Community Program
Development

2. PLANNING PROCESSES

In addition to the methodological steps represented above in the Program
Development Model are the less tangible fundamental CBPR processes
that create the webbing between the steps, forming inter-linkages that
allowed the HYCUP Initiative to move forward and lay the foundations
on which to build a program. These processes included: 1) identifying the
approach, 2) initial partnership formation and identifying the “community,”
and 3) knowledge translation.
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2.1. IDENTIFYING THE APPROACH

The goal of the HYCUP research was to work collaboratively with
HIV-infected young people, their families, and their service providers to
assess needs and design a theoretically and empirically informed program
model to assist in meeting these needs. It pivots on a methodological foun-
dation of qualitative inquiry and CBPR. Both of these research approaches
have much to offer community-based programs. Qualitative research is
increasingly being used in health service program and policy research.
Its methods are useful in generating knowledge about social processes,
cultural knowledge, and people’s understandings of their everyday lives
(Pope and Mays 1999; Strauss and Corbin 1998). As such, it is ideal
for designing effective programs for communities through a systematic
process of inquiry embedded within historical, political, social, and cultural
contexts. The qualitative research design used for HYCUP was informed
by constructivist and interpretive approaches (Guba and Lincoln 2005)
based on co-construction of knowledge. The framework was guided by
principles of collaboration and empowerment, including acknowledgment
and deep respect for people’s capacity to create knowledge about, and solu-
tions for, their service needs and experiences. Increasingly, public health
problems are being recognized as complex and in need of comprehensive
and participatory approaches to research and interventions, especially in
the face of glaring health inequities (Israel et al. 2005). For community
programming, CBPR strategies complement qualitative techniques and
push beyond the theoretical and empirical realms of academia to mean-
ingfully involve community representatives in the design of research that
strengthens effective “real world” programs.

In keeping with the principles of CBPR, various methods were used
to enhance community involvement as part of the HYCUP partnership.
For example, the initial needs assessment was informed by a community
advisory group consisting of participating young people, guardians, and
healthcare and social service providers. Members of this group provided
feedback on research goals and focus group scripts, attended a training
session on facilitation skills, assisted in the delivery of focus groups,
and debriefed with researchers/facilitators regarding initial findings.
Participants and partners were invited to participate in all phases of the
research. In one instance, an abstract was co-presented with researchers
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and a child-and-parent participant dyad at a national conference. The
later phases were more researcher and theoretically driven (i.e., literature
review, expert interviews, and community consultations).

2.2. INITIAL PARTNERSHIP FORMATION AND IDENTIFYING
THE “COMMUNITY"”

In the province of British Columbia (BC), there are approximately 40 chil-
dren born with HIV, over half of whom have reached adolescence and young
adulthood (Alimenti et al. 2003; Fielden et al. 2006). As in other provinces
across Canada, there is not an established geographic or organizational
“community” of young people born with HIV, although some will interact
with each other via their clinical or community family-oriented services.
The community?® in this research was not defined geographically, but as a
“unit of identity” (Lantz et al. 2005), and it went beyond the HIV-infected
young people themselves to include guardians/caregivers, their healthcare
and social service providers, academics, and other “experts” in the field
of adolescent HIV care. Also, due to the dispersed and isolated nature of
the families and some of their providers, methods were chosen that would
help in building and strengthening community such as focus groups and
community meetings.

In 2002, the primary researcher approached the provincial HIV
specialist team at the Women’s and Children’s Health Centre of BC to
propose the undertaking of a collaborative and participatory community-
based research study assessing the needs of young people born with HIV
living in the province of BC. From these initial discussions, the conception
and design of the initial needs assessment were formed. After the needs
assessment was complete, and recognizing the dearth of information on
existing effective community programs for similar populations, additional
funding was sought to develop the partnership and program model for the
HIV-positive young people in the province who were quickly becoming
adolescents. A development grant was obtained formalizing an academic-
community research partnership between several local family- and youth-
serving AIDS service organizations and clinic- and university-based

3. According to Israel et al. (1998), the term “community” may represent people who
have a shared identity either through geography, political affiliation, culture, race or
ethnicity, faith or religion, sovereign tribal nationhood, institutional connection such
as schools or workplaces, or other shared identification with a group.
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HIV-specialized researchers. This CBPR partnership project, established
in early 2006, was developed to be supported through ongoing dialogue
between the clinicians, community organization representatives, and univer-
sity researchers. The rationale for the various phases of this research arose
from the lack of best practices and community models both within Canada
and throughout the world affecting this population of long-term survivors
born with HIV infection.

2.3. KNOWLEDGE TRANSLATION

A key feature of the HYCUP Initiative was the commitment to ongoing
translation of knowledge to community agencies and project partners
throughout the course of the research. In addition to disseminating the
HYCUP research model and findings at several national and international
conferences and through producing peer-reviewed journal articles, HYCUP
employed several more community-oriented strategies for knowledge
translation. These included: 1) shared coordination of the project, 2) the
dissemination of community reports, and 3) a community meeting with
key stakeholders.

2.3.1. Shared Coordination

One of the key strategies employed was the hiring of a “community leader/
learner” into the position of research coordinator on the project. This
participatory research strategy has been employed successfully in other
community-academic partnerships (Fielden et al. 2007). The participation
of the community leader was intended to develop the research capacity of
partner organizations (i.e., their ability to receive and use research tools
and findings). This position was filled by leaders in the HIV community
and also employed at the local youth-driven, youth-focused AIDS service
organization. The existence of this position allowed informal dissemination
of findings through the everyday activities, events, meetings, and other
interactions of staff at local community-based organizations.

2.3.2. Community Reports

Several community reports helped to disseminate the research results to
various stakeholders. The findings of the needs assessment were compiled
in a community report that was disseminated widely to HIV agencies in
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BC, local health service managers, HIV researchers around Canada, and
research participants. A separate pre-tested young person—friendly report
of research findings was piloted and distributed to the child and adolescent
participants. The findings of the literature review, community consulta-
tions, and expert interviews were compiled in a seven-page leaflet that
was circulated to community partners and research participants and during
conference presentations. A summary of the project was also prepared and
disseminated through the Canadian AIDS Society newsletter, a free national
HIV resource (Fielden 2008).

2.3.3. Community Meeting

The research culminated in a community meeting, held in the fall of 2007 at
a local AIDS service organization. Project materials and consent forms were
circulated to potential participants who were selected for their involvement
and experience with HIV-infected adolescents in BC. Participants in this
meeting included key decision-makers (e.g., AIDS service organizations,
executive directors, HIV-specialist healthcare professionals) in clinical
and community service organizations for HIV-infected children, families,
and youth in the province of BC.* A formal presentation was delivered that
outlined the research results of the various phases, including three proposed
service models for future programs targeting the needs of adolescents living
with HIV since birth. These models were based on popular existing service
models, located through the peer-reviewed and grey literature. The discus-
sion that followed was facilitated by an external consultant and aimed at
developing consensus regarding a future direction for programming for the
target population. The principal conclusion from this meeting was the need
and willingness of stakeholders to move forward with a new community
social program for HIV-infected and HIV-affected young people in BC.
This shared goal formed the basis for the continuation of the HYCUP
academic-community partnership, the development of a new community
advisory board, and the collaborative development of both research and
community program funding proposals.

4. Young people living with perinatally-acquired HIV were not included in the meeting
due to difficulties with accessing the population, Institutional Review Board
requirements, and ethical concerns about power differentials and tokenism.
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3. CRITICAL REFLECTIONS ON THE PROCESSES

According to Sork (2000), the technically capable planner is able to judi-
ciously select and thoughtfully apply various skills and techniques that are
appropriate to program goals and context; the politically aware planner is
sensitive to the relationships, power dynamics, ideologies, and interests of
program leadership and staff that may have an impact on program develop-
ment; and the ethically responsible planner recognizes moral questions and
issues embedded in planning while confronting conflicting moral positions
as part of the planning process. Given that HYCUP used a CBPR process
with the goal of program planning, the following reflections make use of
Sork’s framework. Throughout the development of the HYCUP partner-
ships and the CBPR processes involved, several technical, sociopolitical,
and ethical challenges and facilitators arose.

3.1. THE TECHNICAL

Community-based participatory research principles recommend the partici-
pation of the community in every stage of the research, including the
research design, implementation, and dissemination (Lantz et al. 2005).
Likewise, community program planning models for health also recommend
working closely with communities to design effective programs (Green and
Kreuter 2005; Sandler 2007). Despite good intentions, collaborations of this
nature can prove impractical and burdensome for some participants. This
approach assumes that people are able and willing to commit to a high level
of involvement. It ignores the reality that people who work in non-profit
community organizations are often running multiple programs at once and
are spread thin with meager resources. It ignores that clinicians may not be
able to justify attending frequent research meetings or conducting research
tasks that take them away from their time with patients. Collaborative
processes may also cause protracted timelines that are incompatible with
timely responses to solving community problems and typical community
and academic funding practices. For example, community researchers and
programmers often respond to calls for proposals that have fast-approaching
deadlines and to priorities that may change relatively quickly with political
climate or new topics of interest to funders.

One of the major technical challenges of the HYCUP partnership
was the time required to develop the relevant empirically and theoretically
informed program model. The issue of time and resource commitment
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has been frequently discussed by community-based researchers (Lantz
etal. 2005). The timeline of program development spanned approximately
five years due to the research-based planning process, transitions in the
community (e.g., staff turnover, community-based organization relocation),
and the management of the multiple partners. Working in cooperation with
many stakeholders also required extensive research documentation and
communication. For example, each group (young people, family members,
healthcare and service providers, “experts”) required personalized invita-
tions to participate, individualized consent forms, and variable information
dissemination techniques (e.g., appropriate to age and literacy level), all
of which took extensive time to prepare and revise. Soliciting and incor-
porating feedback from partners and participants, although enriching and
strengthening to the research and planning, also required a large time
commitment. Additionally, partners and participants in HYCUP were
not situated in the same locations but were spread around the city of
Vancouver and, in some cases, around the province. This made in-person
meetings expensive and group meetings difficult and time-consuming to
coordinate. As a result, much of the feedback on the research process was
solicited individually via emails or phone conversations and not through
a consensus-building group process. However, sharing and using existing
resources such as meeting space and institutional equipment facilitated the
technical aspects of planning, as did obtaining the Canadian Institutes of
Health Research (CIHR) funding that allowed for the hiring of community-
based research coordinators. We conclude from the HYCUP experience
that collaborative partnerships may be plagued with logistical problems
in terms of bringing together stakeholders and making sure that various
partners have input into the planning process.

3.2. THE SOCIO-POLITICAL

Community-based researchers have to work within the reality of available
resources and conflicting schedules and priorities of stakeholders. The
result is often that only select partners and participants will be available
and willing to provide feedback at various stages of the research process.
As opposed to participation at every stage of the research, it may be neces-
sary for program planners and researchers to be satisfied with a process
that adheres to the CBPR philosophy and is equitable and “as participa-
tory as possible,” giving people flexibility, choices, and options during the
project evolution. Engaging participants from vulnerable populations such
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as the HIV-infected young people and their family members can prove
difficult because of the business of living. For example, young people
may be involved in school activities, extracurricular groups, work, and
have full social lives. These commitments combined with obligations such
as regular medical appointments and/or dealing with sickness within the
family may take priority over any type of participation in research activities.
This reinforces the need for programmers to remain flexible in defining
“participation” and to provide substantial incentives/payment to research
partners and participants who are not compensated for their participation
through their organizational affiliations.

Complicated power dynamics are always present and need to
be acknowledged during the processes of community-based research
partnerships and program planning (Frankish et al. 2002; Israel et al.
1998; Wilson and Cervero 1996). These may include but are not limited to
power differences existing on the basis of organizational and professional
(resources, reputation, status) and personal (ethnicity, gender, socioeconomic
status) characteristics. This may be especially true when trying to work
collaboratively with those individuals who are marginalized. Sandler (2007)
discusses how power operates within communities, between organizations,
within organizations, between community groups, between organizations
and funders as well as between academic institutions and communities.
The literature contains many recommendations regarding working with
vulnerable populations such as community participation, cultural and
linguistic competence, and comprehensive services (Flaskerud and Winslow
1998). Communities may have considerable distrust of research due to
negative prior experiences with research and/or “authority” in general
(Cheadle et al. 1997). Trust-building and power sharing are therefore of
paramount importance in partnership and community-based research.

The HYCUP partnership provided a vehicle for collaborative
program planning with input from community members, service providers,
and researchers. It enabled what Habermas conceptualized as “communi-
cative spaces” which are “open and fluid associations” (Kemmis 2001,
p. 100) embodied in social networks where issues and problems are
discussed and opinions are shared as part of an interactive democratic
process (Kemmis 2001). However, two main challenges were identified
during the planning process for HYCUP that may be considered “socio-
political” in nature. Firstly, working with multiple and multidisciplinary
community partners and participants introduced many layers of power and
accountability. Participants in the various stages of the research included
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HIV-positive young people, their parents and other legal guardians, local
community service providers, physicians and allied health professionals,
researchers, and international clinical and academic HIV specialists. There
were significant differences between some of the groups in terms of age,
race, gender, income, education, and socio-cultural status. Consideration
of power dynamics often influenced the methods used to collect informa-
tion and who was able to participate. For example, focus groups rather
than individual interviews were chosen for young people in part to dilute
the adult researcher—young person power differences. Also, biological
caregivers and foster parents were placed in separate focus groups due to
differences in social status and research partners’ concerns about the emer-
gence of blaming and stigmatizing attitudes directed towards biological
caregivers. Careful consideration and training went into the facilitation
of focus groups and research meetings in an attempt to mediate some
of the complex power issues and ensure a more egalitarian, democratic
decision-making process.

A second and related socio-political issue was that access to the
target population (i.e., the HIV-infected young people) was controlled
by various “gatekeepers.” Due partly to the stigmatizing nature of their
disease and the professional ethics in health services, the identities of the
young people are carefully guarded by those who know and work closely
with them. Gaining the approval of these “gatekeepers,” defined generally
as those attempting to safeguard the interests of others (Greig and Taylor
1999), required negotiations at multiple levels. The more gatekeepers
that exist (in this case, parents/guardians, healthcare professionals, and
government bodies that regulate foster care) and the more diverse their
backgrounds, the more restricted research activities may become which,
in turn, affects the ability to develop meaningful rapport with the partici-
pants. This, in turn, will affect the quality of the research findings and
future programming. Access will depend on rapport-building and rapport-
building will depend on the values, skills, research orientations, and social
and professional standings of all partners involved. Researchers need to
build trusting collaborative relationships with gatekeepers who are involved
with HIV service provision — such as staff at specialized clinics, or non-
governmental organizations. HYCUP trust-building activities included:
researchers partnering with professionals and service providers trusted by
the other community members; regular community and partner consulta-
tion; participatory research methodology seminars for research partners;
transparent methods; and sharing results and incorporating community
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and partner feedback. Accessing HIV-positive adolescents for the needs
assessment was accomplished through third-party recruitment via the HIV
family clinic partners. A trusted staff member approached potential partici-
pants and explained the research to the young people and family members,
emphasizing the voluntary nature of participation. The university researcher
only gained access to participants after this process was completed and was
then only given the first names (or pseudonyms) of participants. Strategies
such as these used to maintain confidentiality increased the comfort and
ease of working in partnership with various stakeholders and vulnerable
populations, but may have also erected barriers to relationship building and
regular communication between researchers and participants.

3.3. THE ETHICAL

A major consideration in this research process was the ethical issues asso-
ciated with working with marginalized populations of young people and
their family members. Working with minors presents specific ethical chal-
lenges that are both similar to and different from other vulnerable popula-
tions (Christensen and Prout 2002). Ethical considerations for conducting
research with HIV-positive young people are also not unlike those that one
might consider in research with any group of minors and may be informed
by guidelines such as those put forth by Alderson in 1995 (Christensen
and Prout 2002), the Tri-Council Policy Statement (CIHR, NSERC, and
SSHRC 2010), and the UN Convention of the Rights of the Child (United
Nations 1989). In research with HIV-positive young people, ethics are
highly embedded in the dynamics between family members, young people,
healthcare providers, and the outside world. For the HYCUP research,
coinciding with the provincial legal age of majority, parental/guardian
consent was required for research participants under 19 years old, and assent
was obtained from all young people. Despite the existence of guidelines,
ethical dilemmas arose from the project, especially surrounding the issue
of “protection.”

One of the persisting and unresolved problems in involving young
people in research is in the defining of a “child” or “adolescent.” This is
relevant insofar as it is these definitions that make young people subjects
of adult control and protection and may limit young people’s ability to
participate in research. Levine states in her book Harmful to Minors:
“there is no distinct moment at which a person is ready to take on adult
responsibilities, nor is it self-evident that only those who have reached the
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age of majority are mature enough to be granted adult privileges. People
do not grow up at 16, 18, or 21, if they ever do” (Levine 2002, p. 88).
HIV-infected young people in the HYCUP project were often referred to
as “sheltered” by research partners and some presented with developmental
delays. With young people who potentially have these challenges, it is even
more difficult to ascertain what level of participation is ethical and appro-
priate. These ethical issues become obscured in the case of HIV-infected
young people born with HIV due to the multigenerational effect of the
illness and the possible confounding issues of parents/guardians acting
in their own interest (e.g., protecting their own identities) as opposed to
that of the young person. Some strengths of HYCUP regarding ethical
issues were: the participatory nature of this project (e.g., it involved young
people and family members in the design of interview scripts); the input
of multiple gatekeepers and community members on research design and
material development; and the adult stakeholder’s sincere interest in the
well-being of the young people and roles as “adult allies.”

The issue of protectionism may legitimately prevent harms but
may also limit a young person’s ability to self-determine and participate
in processes intended to be empowering and to provide opportunities for
collective action. Many of the research partners in HYCUP, at various
stages, were called to reflect on their social and professional positions
and their responsibility to keep the young people “safe,” perhaps at the
expense of enabling the young person’s personal agency. Dissemination
of research findings is a critical time to consider ethical responsibilities as
the research collaborators make public their representations of the young
people’s experiences or the participants themselves share the findings
(Cree, Kay, and Tisdall 2002). For example, including participants’ names
in conference abstracts and publication will compromise confidentiality,
potentially leading to harm. Considerations will vary depending on the
type of research being conducted, but issues of coercion, developmental
capacity, reciprocity, and consent/assent are paramount considerations
given the multiple vulnerabilities (and strengths) of HIV-positive young
people. Unfortunately, ethical considerations lead to more questions than
answers — questions surrounding issues of enabling voice and representing
young people, aiding and abetting HIV stigma, perpetuating power rela-
tions, and the overall harms and benefits of the research process for the
researchers, the collaborators, the gatekeepers, and the young people them-
selves. However, the act of asking these questions contributes to more
reflexive community-based participatory research practices. Research such
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as the HYCUP partnership illustrates the ethical struggles for researchers
who wish to conduct empowering CBPR research while being conscious
of the economic, social, and cultural marginalization of participants and
power differences that exist between the multiple stakeholders in the
program-planning context.

4. THE LESSONS LEARNED

The HYCUP Initiative and its program development processes provided
fertile ground for critical reflection about the principles of CBPR as they
apply to the programming for adolescents and youth born with HIV. This
case example illustrates, through application of Sork’s planning frame-
work, an example of some of the key considerations for promoting the
technically capable planner, the politically aware planner, and the ethically
responsible planner.

A number of recommendations were born out of the process of devel-
oping the partnership and implementing the various stages of the HYCUP
Initiative. These may serve those hoping to develop or currently struggling
with partnerships for program planning and community-based research.

Public health programming is enhanced through meaningfully
engaging various groups of stakeholders and through the development
of community-academic partnerships that build on existing community
knowledge and research evidence. Community-based participatory research
processes complement these goals, but it is important to remain flexible
and create a process that is “as participatory as possible,” providing options
and choices for participants and project partners.

Creating new CBPR partnerships requires patience, commitment,
and an integration of research into existing community processes and
community into existing research processes. Participatory planning is
time-intensive but creates new synergies that open additional avenues for
innovative public health research.

A multistep, iterative, ethical process that involves continually revis-
iting the possible harms and benefits to all stakeholders is necessary when
working with vulnerable populations such as HIV-positive young people.
This should involve collaborative and reflective/self-critical practice while
using CBPR and available ethical guidelines to develop, implement, and/
or evaluate community programs.
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Academic and clinical institutions continue to support social hier-
archies that will inevitably challenge planners and CBPR researchers who
wish to merge these social worlds with community-based organizations
and marginalized community members. For partnerships to survive, strat-
egies such as conflict models need to be developed to acknowledge and
deal respectfully with the roles, expectations, and diverging interests of
the various partners.

Current government priorities are evolving to encourage research
partnerships and community-based practices. However, these need to
continue to shift towards providing research and planning resources (e.g.,
funding and recognition) for supporting academic researchers conducting
CBPR and community intervention development, implementation, and
long-term sustainability.

Knowledge transfer and translation is enhanced through the organic
process of CBPR partnerships and through using multiple strategies within
the community and academic sectors. Some key strategies may include
compensating community leaders to participate in research, creating lay
and academic publications, and coordinating regular community meetings.

CONCLUSION

In summary, the HYCUP Initiative sought, through various forms of
collaboration, to create a program model targeting the needs of young
people born with HIV in British Columbia. Community-based participatory
research partnerships such as this are ideally placed for raising awareness
regarding hidden and vulnerable HIV-positive populations and for creating
research and programs that promote public health and respond directly to
community-identified needs. The above recommendations bring together
issues that have been identified by other planning and CBPR practitioners
working within varying contexts and with a multitude of vulnerable
populations with unique circumstances (Israel et al., 1998, 2005; Potvin
et al. 2003; Sork 2000). These commonalities strengthen the call for more
support, resources, and capacity-building in participatory research practice.
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RESUME

Ce chapitre examine les limites de la recherche communautaire,
notamment en interrogeant la définition de la notion de « commu-
nauté» elle-méme. A partir de notre expérience de la réception
d'un projet de recherche sur la bisexualité par un comité d‘éva-
luation des demandes de subvention, nous considérons comment
I'opérationnalisation de la « communauté » se fonde sur une défi-
nition des groupes déja reconnus et financés par I'Etat. Nous
analysons les connexions entre les organismes communautaires
et les pratiques néolibérales de gouvernance qui ne reconnaissent
que certains acteurs dans le domaine.

SUMMARY

This chapter considers the notion and practice of community-
based research, interrogating the very concept of “community”
itself. Drawing from our experience with a grant on bisexuality
evaluated by a peer review committee, we consider how the
operationalization of “community” is founded on a definition
of groups already recognized and financed by the state. We
analyze the connections between community organizations and
neoliberal practices of governance, which only recognize certain
actors in a particular field.
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La mise sur pied de recherches communautaires a transformé les rela-
tions traditionnelles, basées le plus souvent sur des rapports hiérarchiques,
entre les organismes communautaires et les chercheurs universitaires. En
assurant I’inclusion de membres d’une communauté donnée au sein d’un
processus de recherche, la recherche communautaire a remis en question
le statut d’expert universitaire tout en insistant sur la reconnaissance, la
Iégitimation et la valorisation de différentes formes de savoirs. Dans le
domaine du VIH/sida, une approche nuancée de la production du savoir est
particulierement importante puisque I’histoire de cette épidémie révele que
le savoir produit et mis de I’avant par les chercheurs a été partial et parfois
méme inadéquat (Epstein, 1996 ; Shilts, 1987). Si le projet d’une recherche
communautaire, dans son ensemble, doit étre soutenu et encouragé, ce
domaine n’est pourtant pas sans tensions ni limites. Ce chapitre s’intéresse
a I’une de ces limites en soulevant des questions critiques sur la maniére
dont le terme «communautaire » est défini et sur les liens complexes que les
organismes communautaires entretiennent avec I’Etat néolibéral. Celui-ci
se caractérise par son retrait des services et par I’idéologie individualiste
(Pindividu est responsable de son sort et la solidarité n’est pas une valeur
ou une responsabilité de I’Etat).

Fondée sur notre participation a un projet de recherche sur les besoins
en prévention du VIH des hommes et femmes bisexuels & Montréal, notre
expeérience du développement d’une infrastructure de recherche commu-
nautaire montre que celle-ci, loin d’étre une pratique libératrice, est
profondément imbriquée dans la gouvernance néolibérale.

1. LA RECHERCHE COMMUNAUTAIRE: UN PARADIGME
CRITIQUE OU UN PION DE L'ETAT?

Nous amorcerons notre analyse par une description de I’ensemble de notre
projet et des efforts que nous avons entrepris afin d’assurer un financement
adéquat pour mener a bien cette recherche. En 2002, nous avons formé
un groupe composé de personnes disposées a entreprendre des recherches
sur les besoins en prévention du VVIH chez des personnes qui ont des rela-
tions sexuelles avec des hommes et des femmes. Nous nous étions alors
rendu compte que jusqu’alors, il n’y avait pas — ou alors trés peu — de
matériel éducatif portant sur le VIH qui s’adressait spécifiquement aux
personnes ayant cette orientation sexuelle. Une recension des ressources
disponibles de ce qui était alors le Centre national d’informations sur le
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VIH/sida a, par exemple, révélé I’absence d’une documentation spécifique
sur cette population. Méme dans les feuillets d’information orientés vers
les «hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes», leurs
partenaires féminines étaient rarement incluses, laissant ainsi entendre que
la santé publique n’avait pas beaucoup progressé dans I’intégration des
femmes a ses perspectives et a ses travaux (Namaste et al., 2007). Pour
ces raisons, nous voulions nous entretenir avec des personnes bisexuelles
afin de préciser le genre de matériel éducatif qui leur serait utile. Nous
voulions également inclure une composante «action» dans notre projet
en développant du matériel éducatif basé sur des données empiriques?.

Or, la réalisation d’entrevues avec des personnes bisexuelles pour
discuter de leurs besoins exige des ressources minimales aux différentes
étapes de la recherche. Il faut ainsi un budget pour engager du personnel
salarié afin de recruter les répondants, faire les entrevues et assurer leur
transcription, verser des honoraires divers et avoir des fonds pour le déve-
loppement et la distribution du matériel éducatif. Nous avons donc préparé
une demande de subvention dans le cadre d’un programme gue nous avons
considéré comme approprié pour financer notre étude, celui de la recherche
communautaire sur le VIH/sida (actuellement localisé aux Instituts de
recherche en santé du Canada [IRSC], mais situé a Santé Canada dans
le passé).

Ce programme avait pour objectif de favoriser des recherches
menées par des communautés qui seraient pertinentes pour répondre a leurs
besoins face a I’épidémie. A la fin des années 1990, quelques organisateurs
communautaires qui travaillaient dans le domaine du VVIH/sida & Montréal
avaient indiqué au gouvernement que, bien qu’un nombre important de
recherches sur le VIH/sida fussent menées, les communautés affectées et
infectées n’étaient guére mises a contribution dans la recherche ; de ce fait,
ils préconisaient la mise sur pied de recherches communautaires. Celles-ci
étaient supposeées se fonder sur un certain nombre de principes clés: la perti-
nence (les recherches menées doivent étre pertinentes pour les personnes
directement concernées), I’initiative (les recherches doivent émerger de la
communauté), I’appartenance (la communauté doit s’approprier le savoir
généré par la recherche) et I’équité (tous les partenaires — I’université, la
communauté, la santé publique — doivent avoir une participation et un poids
décisionnel égaux dans le projet). La recherche communautaire demande

2. Pour une description plus détaillée de notre projet et pour consulter le matériel éducatif,
voir le site <www.polyvalence.ca>.
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donc un effort constant pour que des personnes qui ne proviennent pas des
milieux de la recherche universitaire soient impliquées dans la production
d’un savoir touchant directement leur vécu. Dans le champ du VIH/sida,
cette pratique est particulierement préconisée pour que la recherche ne
se limite pas a identifier des priorités universitaires, mais qu’elle serve
d’abord la population étudiée.

Ces organisateurs communautaires ont donc commencé a promou-
voir ce modele, puis ont soutenu que les organismes avaient besoin de
développer leurs propres capacités a mener la recherche. Suite a I’établis-
sement d’un groupe de pression pour intervenir auprés du gouvernement
federal et I’amener a financer ce secteur, ils réussirent & obtenir la création
d’un poste de facilitateur de la recherche. Cette personne, investie dans
le domaine du VIH/sida et connaissant les organismes communautaires et
le financement de la recherche, avait pour role de travailler avec les orga-
nismes communautaires locaux dans le but de développer des questions de
recherche considérées comme pertinentes et, finalement, de soumettre des
demandes de subvention. Le programme de recherche communautaire était
donc important pour légitimer le savoir dans les organismes communau-
taires du milieu du VIH/sida, pour aider a renforcer une culture de réflexion
et de recherche dans ce contexte et pour faciliter I’acces au financement
de la recherche. Ce dernier objectif était particulierement crucial pour les
organismes communautaires qui n’avaient habituellement pas accés a ce
genre de financement, ni les infrastructures pour obtenir les approbations
éthiques nécessaires a la recherche. D’abord hébergé par le Programme de
développement de la recherche nationale sur la santé, puis par Santé Canada,
ce programme a été finalement accueilli par les IRSC, ou il est toujours
en vigueur. Bien qu’il ait débuté au Québec, il s’est diffusé dans le reste
du Canada avec le financement de postes de facilitateurs de la recherche
communautaire dans plusieurs régions (jusqu’en 2012), avec des subven-
tions de fonctionnement, de démarrage et des ateliers de développement
de capacités et, plus récemment, avec le Centre REACH de collaboration
en recherche communautaire sur le VIH/sida, qui poursuit la mission de
financer des postes dans les régions. Un programme similaire spécifique
aux Autochtones a aussi été créé afin de veiller a ce que les personnes
autochtones soient des partenaires égaux lorsqu’il s’agirait de générer des
connaissances sur leur vécu.

En 2002, une demande de subvention a été préparée sur la population
bisexuelle afin d’obtenir du financement pour le projet présenté a Santé
Canada, qui était alors responsable de I’administration du programme de
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recherche communautaire sur le VIH/sida. Ce fonds nous enthousiasmait : il
existait enfin un programme de financement qui reconnaissait I’importance
de mobiliser des personnes et des communautés qui avaient historique-
ment été exclues du domaine du savoir. Comme la bisexualité était une
question particulierement négligée au sein de la recherche sur le VIH/sida,
nous étions optimistes quant au financement de notre demande, puisque
I’équipe de recherche réunissait des organisateurs communautaires et des
militants bisexuels de Montréal qui s’étaient donné comme objectif de
mener une recherche communautaire sur les besoins de prévention en VIH
dans cette population.

Notre demande incluait des lettres d’appui d’organismes locaux
pour personnes bisexuelles, Bi Unité Montréal et Bi Montréal, ainsi que les
lettres d’un certain nombre de militants bisexuels locaux qui soutenaient
le projet. Les organisatrices des «soirées Polyvalence » pour la population
bisexuelle, Vukov, Williamson et Namaste, étaient également impliquées,
et I’expérience d’organisation de ces soirées sociales constituait un savoir
sur les communautés et les réseaux bisexuels de Montréal. Notre demande
proposait également d’établir un comité consultatif communautaire qui
réunirait des représentants des organismes et des personnes impliquées,
dont le mandat serait de chapeauter le projet, fondé sur une démarche
communautaire. A notre connaissance, cette initiative, consistant a réunir
des hommes et des femmes bisexuels ayant comme objectif commun
d’identifier leurs propres questions de recherche, tout en proposant une
étude empirique a grande échelle, était une premiere au Canada.

Le comité d’évaluation de Santé Canada n’a pas retenu ce projet
de recherche. Dans sa justification, il affirmait que le projet n’était pas
«communautaire» et précisait qu’une lettre d’appui d’un réseau provin-
cial d’organismes de gais et de bisexuels travaillant dans le domaine du
VIH/sida n’était pas incluse a notre demande comme preuve du soutien
que nous témoignait la communauté®. Ces commentaires, ainsi que la
référence spécifique au réseau provincial, en I’occurrence la Coalition des
organismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-
SIDA), sont révélateurs de I’ignorance du comité d’évaluation a I’égard
du milieu québécois. En effet, la COCQ-SIDA ne compte aucun organisme
bisexuel parmi ses groupes affiliés et il n’existe aucune coalition provin-
ciale de groupes gais et bisexuels actifs dans le domaine du VIH/sida. Plus

3. \oir I’évaluation du comité, Demande 6964-15-2002/5400037, Programme en recherche
communautaire sur le VIH/sida, Santé Canada.
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problématique encore est le commentaire selon lequel la «communauté »
doit étre définie selon les termes des groupes engagés dans la lutte contre
le VIH/sida et déja reconnus et financés par I’Etat. Notre projet n’était
pas reconnu comme «communautaire», car nous n’aurions pas fourni
de documentation provenant de tels groupes. Pourtant, notre demande
incluait des lettres provenant d’organismes pour personnes bisexuelles, de
militants, d’organisateurs de fétes sociales et d’individus impliqués dans
la communauté, mais ces personnes n’ont pas été retenues par le comiteé.
Selon la perspective privilégiée par le comité d’évaluation, les bisexuels
ne peuvent rédiger une lettre et former une «communauté », ne peuvent se
représenter eux-mémes et ont besoin de I’autorisation de groupes provin-
ciaux travaillant sur le VIH/sida. 1l s’agit la d’un argument curieux, d’apres
les criteres retenus par ce programme qui est censé doter les communautés
des ressources nécessaires pour déterminer leurs besoins et produire leurs
propres recherches.

Plus encore, I’argument selon lequel nous devions soumettre une
lettre de la COCQ-SIDA afin de démontrer I’aspect communautaire
du projet obéissait a une logique assez tortueuse. Notre proposition de
recherche illustrait la carence des recherches ou des interventions sur les
bisexualités et le VIH/sida au Canada, ce qui démontrait que les organismes
qui travaillaient dans le domaine du VIH/sida n’avaient pas d’expertise
particuliere dans I’évaluation des besoins de cette population. D’un point
de vue plus critique, ces groupes, d’une certaine maniére, font partie du
probléme en évitant d’entreprendre une réflexion sérieuse et d’établir des
interventions auprées d’une population souvent blameée pour la transmis-
sion du VIH, en particulier les hommes bisexuels. L’exigence d’une lettre
d’appui d’organismes établis dans le domaine du VVIH/sida comme preuve
de la pertinence communautaire du projet revenait a demander qu’une
initiative particuliere soit endossée par des organismes qui ont négligé,
dans leur lutte contre I’épidémie, la population bisexuelle depuis plus de
25 ans. D’aprés une telle logique, I’exclusion de populations — comme
celle des personnes bisexuelles — des infrastructures de prévention du VVI1H/
sida ne peut étre contestée : ces organismes détiennent le droit de propriété
sur la définition de ce qu’est une «communauté» d’aprés les critéres du
programme, du moins, tel qu’ils étaient interprétés spécifiquement par ce
comité d’évaluation.

Cet exemple permet de comprendre ce qui est considéré comme
une «communauté» au sein des instances qui financent la lutte contre le
sida, ainsi que certaines des raisons qui expliquent qu’il y ait si peu de
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recherches vraiment critiques ou qui dépassent simplement les limites
déterminées par les groupes reconnus dans le domaine du VIH/sida. De
plus, cette situation suggeére une absence de réflexion critique sur les limites
de la recherche communautaire, autant dans sa conceptualisation que dans
sa pratique (Mykalovskiy et Cain, 2008).

2. LES TRANSFORMATIONS DANS L'ORGANISATION
COMMUNAUTAIRE DANS LE CONTEXTE NEOLIBERAL

Le refus de notre demande de subvention sous le prétexte que notre
recherche n’était pas «communautaire» refléte davantage que I’opinion
d’un comité d’évaluation par les pairs. Cette situation illustre certaines des
transformations profondes qui se sont produites au sein de I’organisation
communautaire au cours des trois derniéres décennies et la compréhension
actuelle du réle des organisations communautaires. Les travaux d’Eric
Shragge (2003) sur I’organisation locale et communautaire peuvent
aider a clarifier ces changements. Shragge, universitaire et organisateur
communautaire de longue date, a réfléchi a I’évolution des organismes
communautaires depuis les années 1960 au Québec en retragant le déve-
loppement de ces groupes qui sont apparus en réponse aux problémes
quotidiens de la population. Dans les premiers temps, une forte éthique
de solidarité et de participation des usagers des services constituait les
valeurs prédominantes de ces organismes, comme le montre I’exemple
des cliniques de santé communautaires (lesquelles ont émergé dans les
années 1960, alors que le systéme de santé québécois était encore priveé),
dont le conseil d’administration réunissait des résidents du quartier et de
la communauté. Ce genre d’initiative offrait des services, mais s’engageait
aussi a remplir des mandats d’éducation et d’organisation populaires.
Avec I’arrivée du néolibéralisme au début des années 1980, la définition
du réle d’un organisme communautaire a dramatiquement changé. Le
désengagement de I’Etat-providence a entrainé le retrait de programmes
et de services offerts auparavant par les institutions publiques et qui ont
été placés sous la responsabilité des organismes communautaires, le tout
pour une fraction des couts assumés jusque-la par I’Etat. Cette situation a
créé un contexte ou les organismes communautaires ont été le plus souvent
forcés d’établir des ententes contractuelles et financiéres avec I’Etat. Ces
organismes ont alors orienté leur mandat de plus en plus vers la prestation
de services, en développant des demandes de subvention qui visaient des
besoins spécifiques. Il s’agissait, d’une part, d’un développement positif
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dans la mesure ol I’Etat reconnaissait les apports créatifs et innovateurs
des organismes communautaires, mais d’autre part, il est significatif qu’une
telle reconnaissance ne se soit pas accompagnée de ressources financieres
similaires a celles qui étaient auparavant allouées au secteur public pour
les mémes mandats. Plus encore, un tel contexte transforme le travail
quotidien des organismes pour lesquels, dorénavant, la prestation de
services prime sur les autres fonctions, telles I’éducation populaire ou
la mobilisation collective. Selon Shragge, cette tendance s’est renforcée
dans les années 1990, a un tel point que les questions d’éducation et
d’organisation populaires ont été reléguées au dernier rang des priorités
des agences financées par I’Etat:

Les organismes communautaires ont fait face a un dilemme, car leur
reconnaissance accrue a entrainé une diminution de leur financement
et une augmentation de leurs mandats de services. Suite a cette
réorientation, les groupes ont passé d’un fonctionnement basé sur
I’appartenance a un groupe et un mouvement social a une logique
de clientélisme. Cette redéfinition est intrinsequement apolitique,
puisque les clients doivent étre servis et n’ont qu’un réle minimal,
voire nul, au sein de I’organisation interne d’un organisme ou dans la
définition de problématiques sociales plus larges. Au mieux, ils sont
représentés plutdt que mobilisés. Ainsi, la représentation politique
s’est transformée en groupes de pression formés de coalitions d’orga-
nismes communautaires qui définissent les besoins de populations
distinctes (Shragge, 2003, p. 55, traduction libre).

Ces relations complexes entre les organismes communautaires et
I’Etat sont examinées plus spécifiquement dans le cas du VIH/sida par Gary
Kinsman (1992). Cet auteur a dépouillé les documents clés qui décrivent
les politiques de gestion du VIH/sida & la fin des années 1980, une époque
marquée par le néolibéralisme et caractérisée par le retrait de I’Etat de la
prestation des services de santé et des services sociaux. Son analyse porte
sur les stratégies que le gouvernement a privilégiées dans sa recherche d’un
«partenariat» entre les agences subventionnées et les organismes commu-
nautaires. Tout en affirmant que ce contexte a permis une reconnaissance des
groupes communautaires financés — une idée clé soutenue par les militants
depuis les débuts de I’épidémie du sida —, Kinsman souligne également
que cette idée de «partenariat» a transformé les agences en fournisseurs de
services, laissant ainsi de coté les idéaux de mobilisation de la base de la
population. De plus, alors que les groupes communautaires avaient joué
un rdle central dés les premiers temps de I’épidémie en établissant les
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priorités pour I’action politique, le modéle de partenariat, ol I’Etat finance
les organismes communautaires, a entrainé son implication directe dans le
travail quotidien de ces organismes:

Un aspect crucial de cette stratégie de partenariat est de faire tra-
vailler d’autres groupes, dont les groupes communautaires, pour
les agences gouvernementales. On peut considérer cela comme de
la sous-traitance effectuée par des groupes communautaires pour le
compte de I’Etat sous forme de projets de financement spécifiques,
de lignes directrices et de travail des responsables du financement.
Les agences gouvernementales en viennent ainsi a construire et
encadrer la distribution des ressources et a reconstruire les plans des
groupes communautaires (Kinsman, 1992, p. 223, traduction libre).

Kinsman propose une analyse qui fait écho aux idées de Shragge en
constatant une transformation en profondeur des organismes communau-
taires: d’espaces pour I’éducation populaire et la mobilisation de la base
de la population, ils se sont mués en agences de distribution de services.
Comme les chercheurs en politiques gouvernementales et du secteur
communautaire I’ont démontré, ces relations sociales ont été implantées
dés la fin des années 1970 et le début des années 1980 et se sont renforcées
et intensifiées tout au long de la décennie 1990 (Orsini, 2006 ; Lamoureux,
2007 ; White, 1992 ; Jetté, 2008). Les relations particuliéres entre I’Etat et la
communauté dans les années 1990 ont amené ces organismes a conclure des
accords formels de partenariat dont les contrats les liaient en les obligeant a
fournir des services. La mise sur pied de tels partenariats a significativement
limité la véritable participation citoyenne (Ravet, 2009). Shragge explique
aussi en quoi ce changement vers un modéle de clientélisme a transformé
la structuration des actions politiques. Dans un contexte de prestation de
services ou les agences se concentrent sur leurs clients, I’action politique
n’est plus soutenue par la population, qui est alors réduite a se comporter
comme des usagers ou des clients. Ce sont alors des instances plus larges
et des coalitions qui prennent la parole. Henri Lamoureux a abordé ce statut
d’expertise que les organismes communautaires recherchent et incarnent:

Le citoyen a de moins en moins d’importance aux yeux d’un orga-
nisme voué a la prestation de services, qui se considérera par ail-
leurs comme une entreprise a finalité sociale. Il n’aura guere plus
de pouvoir dans un groupe qui se définit comme expert dans un
domaine donné et qui cherche a s’imposer comme seul interlocuteur
représentatif d’une «clientéle » ciblée, présentant des caractéristiques
particulieres: les locataires, les femmes, les jeunes, les retraités, les



Quelle communauté? 1 33

toxicomanes, les prestataires de I’aide sociale, les personnes han-
dicapées intellectuelles, les «ex-psychiatrisés», etc. (Lamoureux,
2007, p. 52-53).

Comme Shragge (2003) et Kinsman (1992), Lamoureux (2007) attire
I’attention sur la transformation de la définition et de la compréhension
des organismes communautaires qui s’est produite au cours des derniéres
décennies et montre comment cette transformation se comprend comme
un mouvement de fuite par rapport au modéle de gouvernance démocra-
tigue des organismes communautaires. Ce point rejoint I’idée avancée
par Frédérique Le Goff, Christopher McAIl et Catherine Montgomery,
qui affirment que «ce ne sont que les intervenants maintenant qui siegent
aux tables et aux comités locaux et régionaux pour faire connaitre leurs
revendications» (2005, p. 162). D’un point de vue théorique, la littérature
savante dans ce domaine avance trois points importants: premiérement, les
politiques actuelles de I’Etat ont un impact direct sur la maniére dont les
organismes communautaires sont structurés (Orsini, 2006), peut-étre plus
particulierement dans le contexte des partenariats ; deuxiémement, le secteur
communautaire est considéré comme la «solution appropriée » aux carences
de I’Etat (White, 1992), un changement rhétorique qui résulte en une
définition vague de la notion de «communauté» comme devant assurer
une justice sociale et économique (Panet, 1994); troisiemement, les arti-
culations actuelles entre les organismes communautaires et I’Etat, d’aprés
lesquelles les organisations sont des prestataires de services destinés a
des clients, impliquent un modele implicite d’organisation communau-
taire. Cette vision concoit le role des organismes dans une perspective
fonctionnaliste: ceux-ci remplissent une fonction spécifique clairement
tracée par I’Etat, la prestation de services par exemple, contrairement a
leur propre conception de leur r6le qui inclut I’action politique (d’un point
de vue théorique, ce dernier modele se comprend en termes conflictuels)
(Shragge, 2005).

Ces réflexions sur I’évolution du réle des organismes communautaires
sont instructives pour approfondir notre réflexion sur le financement de
la recherche sur le VIH/sida et particulierement pour saisir la teneur du
commentaire affirmant que notre demande n’était pas communautaire parce
qu’elle n’incluait pas une lettre d’appui d’un réseau provincial d’organisa-
tions ceuvrant dans le champ du VIH/sida. Cette justification est plus qu’un
simple manque de considération pour les hommes et les femmes bisexuels
ainsi que pour les militants et les associations qui avaient fourni des lettres
d’appui. Le raisonnement justifiait le refus de financement de la demande
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en faisant appel au pouvoir et a la validité ultimes de certains acteurs du
milieu: les réseaux provinciaux d’organismes luttant contre le VIH/sida.
Un tel commentaire n’est possible que dans un contexte ou les coalitions
provinciales d’acteurs impliqués dans la lutte contre le VIH/sida sont
considérées comme détenant I’unique Vvérité, I’expertise et le droit
d’agir. Il refléte les dynamiques des organismes communautaires et
de I’Etat habilement analysées par Shragge (2003), Kinsman (1992)
et Lamoureux (2007).

Selon I’évaluation recue, les individus, et méme les associations
bisexuelles, ne peuvent garantir un apport communautaire adéquat. Une
telle authentification ne peut étre assurée que par I’implication des coali-
tions. Peu importe qu’aucun groupe de cette coalition n’ait produit a ce
jour une documentation éducative dédiée spécifiqguement a la prévention
du VIH/sida en tenant compte des bisexualités au Québec; il semble que sa
seule présence ait été assez importante pour qu’elle soit considérée comme
tributaire de la «communauté». Le commentaire envoyé par le comité
nous informait de I’interprétation particuliere de la notion de « commu-
nauté» parmi les membres du comité, une interprétation qui est restreinte
aux organismes déja financés par I’Etat. Ce commentaire particulier a
constitué un point d’entrée sur la réflexion portant sur les relations entre
les organismes communautaires et I’Etat dans le domaine du VIH/sida.
Celui-ci faisait appel au statut d’experts de certains acteurs reconnus, en
tenant pour acquis que I’approche la plus adéquate consiste en un modéle
de communauté dans lequel les services financés par I’Etat offrent les
réponses les plus adéquates a un probléme donné (dans ce cas-ci, le VIH/
sida) et les organismes ont pour fonction premiére d’offrir des services.
L’exclusion des individus et des organismes bisexuels d’une «commu-
nauté » réelle et existante fait plus que valoriser certains acteurs et certaines
formes de savoir dans le domaine, au détriment des autres. Elle restreint
I’organisation communautaire et I’action collective des personnes qui ont
des relations sexuelles avec les hommes et les femmes. Paradoxalement,
I’opérationnalisation d’un programme de recherche communautaire, qui
repose sur le modéle de I’instauration de relations néolibérales entre I’Etat
et la communauté, empéche les initiatives qui sont situées hors d’un modéle
de prestation de services et renforce ainsi une compréhension étroite de
ce gqu’est une « communauté ».

Nous aimerions souligner deux autres problémes découlant de
I’expérience de la demande de subvention. En premier lieu, lorsqu’il
s’agit d’obtenir du financement, la nécessité d’un appui de la part d’une
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coalition d’organisations travaillant dans le domaine du VIH/sida peut,
en fait, s’avérer contreproductive par rapport a I’objectif visant & mener
des recherches innovatrices. Notre recherche a montré que plusieurs des
personnes que Nous avons interrogées en entrevue sont extrémement scep-
tiques quant a I’efficacité des groupes travaillant dans le domaine du VIH/
sida et trés critiques a I’égard de I’éducation préventive telle qu’elle est
menée jusqu’a présent (Namaste et al., 2007). La recherche dirigée unique-
ment par des groupes communautaires existants peut s’avérer inefficace
lorsqu’il s’agit de rejoindre des personnes qui n’ont pas accés a leurs
services. La récurrence de cette pratique génere alors un savoir partial et
crée une tautologie épistémologique. Seuls les groupes communautaires
reconnus sont autorises a créer un savoir communautaire, renforgant ainsi
une reproduction circulaire des savoirs.

En second lieu, cette situation illustre la logique perverse du
« partenariat» décrite par Kinsman et son intégration au sein des groupes
communautaires. Le fonds de recherche ou cette demande a été déposée, le
programme de recherche communautaire sur le VIH/sida de Santé Canada,
est une instance administrative qui suppose une parité entre des cher-
cheurs universitaires et communautaires dans I’évaluation des demandes
de subvention. Il s’agit ici, évidemment, d’une bataille qui a été difficile
a gagner, et il n’existe guére d’autres comités dans le domaine de la santé
ou les membres de la communauté ont le méme statut que les scientifiques
dans la décision entourant le financement d’une recherche. L’existence
et le fonctionnement de ce comité constituent en eux-mémes une impor-
tante victoire pour les militants communautaires et un événement crucial
pour I’atteinte de I’objectif lié a la réalisation de recherches pertinentes.
Reéciproquement, la définition de la communauté elle-méme constitue un
maillon faible de ce processus, car la « communauté » est définie a partir de
références implicites et explicites a des groupes communautaires financés
par I’Etat. Comme notre expérience de recherche de financement I’indique,
ce n’est pas n’importe quel groupe ou rassemblement d’individus qui peut
étre défini comme une «communauté » : seul le groupe le plus reconnu sera
considéré comme tel. Notre expérience démontre que cette compréhension
particuliére et restrictive de ce qu’est une communauté exclut des populations
entiéres, qui, ironiquement, sont celles-la mémes qui n’ont pas été desservies
jusqu’a présent par les institutions existantes. S’il y a lieu de se réjouir de
I’intégration de membres issus de la communauté au sein des comités de
sélection par les pairs, sa structure doit aussi étre critiquée puisqu’elle consolide
le pouvoir et le statut d’experts de certains groupes et I’exclusion des autres.
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Notre expérience de demande de financement pour cette recherche
a été riche d’enseignements a plusieurs égards. L’évaluation qui nous a
été transmise met en relief le role primordial des idées précongues sur les
bisexuels dans I’argumentation utilisée pour évaluer notre demande. De
plus, I’affirmation, choguante d’une certaine maniére, selon laquelle notre
projet n’était pas communautaire s’est avérée décisive dans nos relations
avec un fonds dédié a la recherche communautaire. Dans ce cas-ci, une
définition particuliere de ce qu’est une «communauté » a été privilégiee,
une communauté surdéterminée par les relations entre le financement de
I’Etat et les organismes communautaires en contexte néolibéral. En liant
ce contexte a nos efforts pour assurer un financement a notre projet, notre
intention n’est pas de nous plaindre de ce refus. Nous souhaitions plutét
déconstruire le raisonnement proposé par différentes instances. De cette
maniere, notre analyse est une facon d’aider a clarifier les relations invi-
sibles qui sont en jeu dans le financement de la recherche. Par cet exemple,
nous avons mis en relief les modalités par lesquelles les organismes financés
par I’Etat s’octroient une place privilégiée au sein de I’espace institutionnel
de la recherche communautaire. D’un point de vue plus critique, notre
examen montre que certains représentants de ces organismes excluent acti-
vement des populations et des communautés en faisant appel a I’expertise
communautaire de coalitions et de groupes «reconnus».

CONCLUSION

Notre expérience d’une infrastructure de financement gouvernementale
en recherche communautaire laisse supposer que la notion de «recherche
communautaire» est parfois tenue pour acquise. On présume qu’elle
offre une approche réflexive et critique de la production du savoir, alors
que les instances qui constituent la « communauté» du VIH/sida sont
souvent acceptées sans discussion, comme le démontre I’évaluation qui ne
considérait pas notre projet comme communautaire puisqu’il n’avait pas
I’appui d’organismes de lutte contre le VIH/sida financés par I’Etat. La
référence tautologique dans la définition d’une « communauté » contribue a
expliquer pourquoi la réflexion critique sur le potentiel et les limites actuels
de la recherche communautaire est si peu développée: les organismes
communautaires autodésignés, collaborant au sein d’une infrastructure
étatique de financement de la recherche communautaire, déterminent qui
peut étre considéré comme une communauté et pourquoi. Plus encore, notre
analyse révéle qu’il ne s’agit pas que d’une décision particuliére prise par un
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seul comité d’évaluation et de ses retombeées. La nécessité de constituer des
organisations communautaires financées par I’Etat est imbriquée dans des
relations sociales plus vastes ou ces associations accomplissent un travail
de sous-traitance pour remplir des mandats de I’Etat. Dans ce modéle,
le partenariat entre I’Etat et les organismes communautaires encourage
une vision selon laquelle ces derniers sont les acteurs « communautaires »
appropriés du domaine, puisqu’ils sont financés par I’Etat. Un tel partenariat
révéle une conception particuliére des organismes communautaires pour
lesquels les prestations de services constituent le premier mandat. D’apreés
ce modeéle, le role du citoyen est reduit significativement, tout comme la
place reconnue au développement de la communauté, a la mobilisation et
a I’action. De plus, au sein de ce cadre ou devrait se développer la commu-
nauté — un cadre promu par un Etat néolibéral qui enjoint aux organismes
communautaires de remplir ses propres mandats, le réle de prestataires de
services dévolu aux organismes est amplifié lorsque les coalitions d’orga-
nismes communautaires sont réputées refléter les voix des populations.
Notre expérience des infrastructures de la recherche communautaire offre
une excellente illustration d’une telle dynamique: un projet qui rassemble
des individus et des groupes communautaires représentant des réalités qui
ne sont pas prises en compte par les interventions actuelles dans le champ
du VIH/sida est réputé manquer de crédibilité, et ce, parce que son initiateur
n’est pas une coalition existante de groupes dans ce domaine. Selon cette
logique, seules les coalitions reconnues et désignées par I’Etat ont droit de
parole et, de ce fait, les autres populations restent invisibles.

Si nous pouvons certainement défendre la notion de recherche commu-
nautaire, particuliérement dans sa contribution a I’élaboration des différentes
formes de savoir, nous restons tout de méme critiques sur son implantation.
Lorsque la pratique de la recherche communautaire est adoptée et soutenue
sans une réflexion critique, elle peut trop facilement renforcer des concep-
tions étroites et limitées du role et de la définition des organismes commu-
nautaires eux-mémes. lroniquement, une position critique sur la recherche
communautaire signifie que cette forme de production du savoir est devenue
centrale au sein des relations qu’entretient I’ Etat néolibéral, des relations qui
exacerbent les inégalités sociales. Nous conclurons donc notre réflexion par
une interrogation qui demanderait une réponse collective: comment établir
des stratégies de recherche communautaires sans renforcer I’ordre du jour
politique de I’Etat néolibéral ?
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Une piste de démocratisation
pour la recherche communautaire?
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RESUME

Ce chapitre aborde le défi d’intégrer aux activités de recherche
communautaire des approches de santé misant sur les vulnérabil-
ités aussi bien que des approches fondées sur les facteurs de
résilience et les forces. A travers une analyse théorique soutenue
par des exemples basés sur I'expérience pratique, il est proposé
que les deux approches soient mises en complémentarité, tout
en évitant des tendances instrumentalistes ou technocratiques
dans les deux cas. Ces considérations soulignent I'importance
d’envisager une recherche communautaire dont les méthodes
permettent |'intégration d'une dimension de praxis démocratique.
Une typologie est proposée qui fait place a diverses méthodes
de description et d’analyse, accompagnées par des initiatives
complémentaires de délibération collective, permettant ainsi de
mettre de I'avant une conception dynamique, démocratique et
transformatrice de la recherche communautaire.

SUMMARY

This chapter addresses the challenge of integrating approaches
to health that focus on vulnerabilities alongside asset-based
approaches within community-based research. A theoretical
analysis, supported by examples from practical experience, points
to the ways in which the two approaches are complementary
and the need to avoid instrumentalist or technocratic tendencies
in both cases. These considerations highlight the importance of
integrating a dimension of democratic praxis into community-
based research methods. A typology is proposed to allow for
a dynamic, democratic, and transformative understanding of
community-based research by encompassing a range of descrip-
tive and analytic methods as well as complementary initiatives
to permit collective deliberation.
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La détermination des besoins non comblés et des insuffisances qui fragi-
lisent les individus et les communautés et les rendent vulnérables a divers
problémes de santé a favorisé le développement depuis quelques décennies
d’un nombre considérable d’actions gouvernementales et communautaires
visant a répondre a ces problemes au Québec et ailleurs (Shragge, 2003).
Dans divers champs de pratique en santé ainsi que dans le cadre d’activités
de recherche, des retombées significatives et bénéfiques ont découlé de cette
conceptualisation de la vulnérabilité comme point de départ. Toutefois, on
peut constater un changement depuis une vingtaine d’années dans plusieurs
domaines de pratique et de recherche, I’accent étant mis sur des approches
de santé fondées sur les forces et la résilience. Celles-ci misent sur les
atouts, les ressources, les talents et les valeurs présents chez les individus
et inhérents aux communautés, qui peuvent contribuer au mieux-étre, et
ce, méme dans des conditions hostiles, comme celles qu’entrainent la
discrimination et la marginalisation (Minkler et Wallerstein, 2005). Cette
transition a eu une influence dans le domaine du VIH/sida, notamment
sur le cadre de la recherche communautaire et plus particuliérement en
lien avec la prévention du VIH au sein de populations particulierement
touchées comme les hommes gais (Jablonski, 2005; Ryan et Chervin,
2000a; Sidéris et Jablonski, 2010).

Ce chapitre présente une recension des écrits et une analyse théorique
de ces deux approches de santé contrastées et de leur importance pour la
recherche communautaire, soutenues par des exemples découlant de mes
expériences en tant que chercheur communautaire. Aprées avoir abordé
les préoccupations soulevées par les approches misant sur les facteurs
de vulnérabilité, j’analyse les efforts visant a revitaliser la prévention du
VIH et la recherche communautaire a partir d’approches fondées sur les
forces et la résilience. Quelques limites du concept de la résilience sont
ensuite notées, puis une typologie de la recherche communautaire intégrant
a la fois des priorités de recherche axées sur les facteurs de vulnérabi-
lité et de résilience est proposée. Cette typologie permet d’énumérer des
éléments et des conditions nécessaires pour que la recherche communautaire
puisse devenir une pratique susceptible de contribuer a la transformation
de connaissances, de discours et de relations de pouvoir. A cet égard, il est
avancé que la mise en complémentarité des approches visant la vulnérabilité
et la résilience est certes importante, mais insuffisante, et que les facettes
transformatrices de la recherche communautaire dépendent également de
I’intégration d’une dimension de praxis démocratique.
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1. LES PERSPECTIVES CRITIQUES QUANT
AUX APPROCHES DE SANTE VISANT A REPONDRE
AUX DEFICITS ET AUX FACTEURS DE VULNERABILITE
CHEZ LES INDIVIDUS ET AU SEIN DES COMMUNAUTES

Les préoccupations quant a I’incidence négative des approches de santé
visant les facteurs de vulnérabilité sont associées a une présumée «dictature
des besoins» qui, selon certains auteurs, est devenue le paradigme domi-
nant dans les pratiques d’organisation communautaire, de promotion de la
santé et de travail social, limitant les stratégies possibles et structurant les
interventions et les services de maniere a ce qu’ils ne puissent répondre
qu’a des besoins individualisés (Grace, 1991 ; Ife, 2009 ; René, 2009). Un
exemple concret de cette «dictature » serait I’exigence (par exemple dans
le cadre de programmes de financement) d’amorcer toute initiative par une
recension des problémes et une évaluation des besoins. Selon la perspective
de la gestion de ressources limitées, une telle exigence est logique, car
I’efficacité des politiques, des programmes, des services et des activités
dépend de leur capacité de répondre a des besoins précis. Cependant, un
effet inattendu de cette modélisation de I’action sociocommunautaire serait
la tendance a décrire et a comprendre les individus et les communautés
surtout en termes de leurs déficits et de leurs facteurs de vulnérabilité. On
risque ainsi de concevoir et de «construire» les populations et les commu-
nautés de fagon réductrice et, a la limite, pathologisante. Dans le cadre
d’une analyse critique des politiques et actions sociales de lutte contre
I’itinérance, par exemple, Charest souléve la question de la «domination
d’une vision misérabiliste de I’exclusion» qui entraine le risque que les
personnes soient réduites a leurs états de vulnérabilité puisque les «capa-
cités d’émancipation des personnes exclues» seraient mises a I’écart par
une «médicalisation du social» (Charest, 2010, p. 188-189).

De telles critiques rappellent certains débats vigoureux des
années 1990 au sujet de la prévention du VIH aupres des hommes gais,
notamment au sein de regroupements communautaires aux Etats-Unis.
La publication par le journaliste Gabriel Rotello du livre Sexual Ecology :
AIDS and the Destiny of Gay Men (1997), dans lequel il évoque la notion
d’une écologie sexuelle gaie (gay sexual ecology) néfaste qui, selon lui,
était prédominante dans les communautés gaies, a renforcé un clivage
déja existant dans le militantisme communautaire entourant la prévention
du VIH/sida (Reddick, 1996). L’émergence de prises de positions dites
conservatrices comme celles de Rotello a fracturé un consensus progressiste
et plutdt libérateur, jusque-la prédominant, au sein des communautés gaies
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qui priorisaient la liberté et I’exploration sexuelle dans ces communautés.
Selon certains militants, le développement de nouvelles alliances entre
des gais conservateurs et les autorités de santé publique de la ville de
New York menagait de remplacer les actions communautaires nécessaires
pour répondre a I’épidémie du VIH par des stratégies de surveillance
autoritaires organisées autour d’une conceptualisation négative et défici-
taire de la sexualité des hommes gais (Pendleton, 1996). Si les discussions
plus récentes de cet ordre sont moins vives et controversées, des portraits
assez contrastés des communautés gaies et des enjeux de prévention du
VIH sont tout de méme repérables. Par exemple, des études en épidémio-
logie proposent I’hypothése que les populations d’hommes gais sont des
épicentres non seulement de I’épidémie du VIH, mais de «syndémies»
(Stall et al., 2003), la convergence de multiples épidémies et probléma-
tiques (ITSS, dépendances, problémes de santé mentale, etc.) rappelant
la caractérisation des communautés gaies proposée par Rotello. D’autres
analyses soulévent au contraire les dangers et I’inefficacité d’une nouvelle
«médicalisation de la subjectivité » des hommes gais par des discours et des
pratiques de santé publique (en particulier aux Etats-Unis) qui cherchent &
expliquer les pratiques sexuelles et les désirs des hommes gais en fonction
d’une panoplie de déficits mentaux et émotionnels présumés, dressant ainsi
un portrait stigmatisant des hommes gais (Halperin, 2007).

Plusieurs militants et chercheurs ont avancé que la conceptualisation
de la prévention du VVIH a partir d’un tel discours continue encore a orienter
les interventions en prévention visant les hommes gais (Le Talec, 2010;
Halperin, 2007 ; Rofes, 2010 ; Ryan et Chervin, 2000a; Sidéris et Jablonski,
2010). Dans la littérature portant sur les interventions en prévention du
VIH/sida, différentes recherches et évaluations de projet laissent entendre
gue des modéles de changement de comportement basés sur un concept
«déficitaire» de la personne peuvent nuire a I’efficacité des interventions
(Ayala, Husted et Spieldenner, 2004 ; Freedman et al., 2006; Holmes et
Warner, 2005; Treolar et Holt, 2006). Selon Rofes (1998), par exemple,
la prédominance des approches déficitaires et une surfocalisation sur la
«crise» du sida pendant les années 1990 ont instauré une déconnexion entre
les organismes communautaires en prévention du VIH et les hommes faisant
partie des communautés gaies. Une insistance trop forte a comprendre et
a aborder les individus et les communautés en termes de «problémes» a
régler a fait en sorte de repousser et d’éloigner les hommes gais des services,
réduisant de ce fait leur réceptivité aux campagnes de prévention et aux activités
qui en découlent (Valenzuela, 2008; Halperin, 2007 ; Rofes, 1998, 2010).
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Ces préoccupations rejoignent d’autres réflexions sur la relation entre
les organismes communautaires et les communautés desservies dans des
contextes de restructuration, d’individualisation et d’instrumentalisation
des actions communautaires, ce qui, pour certains chercheurs, est un indice
d’une évacuation de la «culture de I’action communautaire autonome »
(René, 2009 ; Shragge, 2003). Ces analyses sont orientées par des critiques
plus générales quant a I’influence des idées et des pratiques néolibérales ou
technocrates (Karsz, 2009; Pelchat, 2010; Ryan et Chervin, 2000a). Des
recherches ont permis entre autres de relever I’ambivalence des membres
des communautés envers les organismes communautaires VIH/sida (Rowe
et Dowsett, 2008 ; Racicot et al., 2009) et des intervenants communautaires
quant aux rapports «clientélistes» qui, selon plusieurs analyses, sont de plus
en plus présents dans la culture organisationnelle du secteur communautaire
(Lamoureux, 2005, cité dans René, 2009 ; Laperriére, 2009 ; René, 2009).

La prédominance des approches axées sur les facteurs de vulnéra-
bilité exige également un regard critique en ce qui concerne la recherche
communautaire. Plusieurs enjeux sont mentionnés, dont la prédominance
de modes de gestion gouvernementale et de recherches de type positiviste,
qui se manifeste par la quantification des problémes sociaux et des solutions
associées, la professionnalisation des services et la mise en place d’une
culture d’expertises spécialisées (Ife, 2009 ; Minkler et Wallerstein, 2005).
A la fin des années 1990, des chercheurs et des militants au Canada ont
signalé la nécessité d’un changement de paradigme afin de reconceptua-
liser et de raviver la prévention du VIH et la recherche communautaire au
sein des communautés gaies, a partir d’approches de santé fondées sur la
résilience des individus et des communautés (Ryan et Chervin, 2000a).

2. LES APPROCHES DE SAN1:I'E FONDEES
SUR LES FORCES ET LA RESILIENCE:
DEFIS CONCEPTUELS ET PRATIQUES

Les approches de santé fondées sur les forces et la résilience (asset-based
approaches) trouvent leurs racines dans les études et les pratiques en
développement communautaire et dans d’autres domaines, tels la santé
publique, le travail social et I’éducation (Minkler et Wallerstein, 2005). En
général, il s’agit d’approches qui vont au-dela d’un paradigme de «besoins-
réponses» pour faire la place a des perspectives visant a réduire I’isolement
des individus, a cultiver le sentiment d’appartenance communautaire, a
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favoriser la collaboration et I’augmentation d’un pouvoir relationnel plut6t
qu’instrumental et & développer une réflexion critique portant sur les diffé-
rentes sphéres de la vie et de la société (Minkler et Wallerstein, 2005). Ces
approches sont liées a une idée de «changements provenant de I’interne »
susceptibles de favoriser le développement et la bonification des ressources
propres aux individus et aux communautés. Ainsi, la découverte, la descrip-
tion, la compréhension, la mise en commun et méme la célébration des
forces qui se retrouvent au sein des communautés font partie des pratiques
de développement communautaire (community-building practices) (Minkler
et Wallerstein, 2005). Par exemple, on s’intéresse a connaitre et a mieux
comprendre les taux de réussite élevés chez les minorités sexuelles dans les
programmes de cessation du tabagisme, la proportion importante d’hommes
gais qui, de maniére constante, ont des relations sexuelles protégées, les
sources de résilience a travers des expériences de deuils multiples chez les
personnes vivant depuis longtemps avec le VIH/sida, etc. (San Francisco
AIDS Foundation, 2007 ; Leaver et al., 2007). Au Québec, on peut inclure
des exemples tels que les changements d’opinion en faveur d’une concep-
tion positive de I’homosexualité depuis les années 1970, conception décrite
notamment par Dorais (1981). Des stratégies de développement commu-
nautaire visant la mobilisation sociale, la promotion d’intéréts collectifs et
le développement de forces communautaires ont été utilisées au sein des
communautés afro-américaines (McKnight, 1995), des communautés gaies
(Rofes, 2010; Ryan et Chervin, 2000a) et des communautés autochtones
au Canada (McKay-McNabb, 2006 ; Stratton, Jackson et Barlow, 2006).

Les revendications et les modéles féministes en santé développés
dans les années 1970 sont parmi les approches les plus anciennes et les
plus importantes de ce modéle critique. Entre autres, on peut citer celle
du Boston Women’s Health Collective, le regroupement qui a publié le
trés populaire livre Our Bodies, Ourselves (1970), diffusant ainsi une
reconceptualisation majeure de la santé des femmes en mettant de I’avant
une critique de sa surmédicalisation (Norsigian, 2005). Par exemple, il
remettait en question la transformation de la grossesse en «condition d’inva-
lidité» pour laquelle des interventions médicales devenaient nécessaires
(Norsigian, 2005). L’ouvrage mettait également I’accent sur la participation
de femmes «ordinaires» aux prises de décisions et au développement
d’initiatives ayant rapport a leur santé. Les approches de santé féministes
insistaient sur le fait que les personnes ne devaient pas étre considérées
comme des «objets» dans le cadre d’interventions en santé puisqu’elles
sont d’abord les «sujets » et les expertes de leur propre santé et doivent étre
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reconnues comme telles. Il fallait donc valoriser les forces des individus
et des communautés et identifier I’expertise et les possibilités d’auto-
nomisation dans les populations qui pourraient elles-mémes améliorer leur
sante et leur mieux-étre, rejetant ainsi le modéle médical dominant fondé
sur la conception d’un patient «passif» et incapable de trouver de fagon
autonome des solutions convenant a ses propres besoins.

Dans les années 1980, les approches de santé féministes ont servi
de modele et ont exercé une influence tres importante sur les réponses
communautaires au VIH/sida. Les revendications des personnes seroposi-
tives datant de 1983 avec la rédaction des Principes de Denver (Senterfitt,
1998) et, plus tard, avec la formulation du principe de la participation accrue
des personnes qui vivent avec le VIH/sida (GIPA) (UNAIDS, 2007 ; IHAA,
2010) dans les années 1990, trouvent leur origine dans les critiques fémi-
nistes du systeme de la santé (non-implication des femmes dans leur santé,
inégalités dans les rapports de pouvoir, non-valorisation des expériences
et des connaissances des femmes, etc.) ainsi que dans les mouvements
des personnes handicapées ou vivant avec d’autres maladies chroniques
(Jiirgens, 2008). A partir de ces modeles, I’un des héritages du militantisme
sida des années 1980 et 1990 est associé aux revendications exigeant que
les systéemes médicaux s’adaptent aux besoins des personnes séropositives
plutdt que I’inverse. Ce type d’approche a aussi eu une influence importante
sur les revendications des réseaux de personnes utilisatrices de drogues
par injection (Jirgens, 2008).

Dans le domaine de la prévention du VIH, on peut observer depuis
le début du siécle la mise de coté graduelle d’un discours de «crise», axé
sur les besoins non comblés et des déficits, et I’émergence de mouvements
comme celui de la «santé gaie», plutdt axés sur la promotion du mieux-
étre global et sur la résilience des individus et des communautés (Ryan
et Chervin, 2000a; Rofes, 1998). Le passage d’un modele de crise visant
a réagir aux facteurs de vulnérabilité les plus urgents a un modéle plus
affirmatif et proactif est d’ailleurs rapporté a plusieurs reprises dans I’his-
toire du développement communautaire et de la santé publique (Minkler et
Wallerstein, 2005). Dans le cas des réponses au VIH/sida, cette transition
a été caractérisée par I’émergence de nouvelles approches en prévention
orientées par une valorisation et une intégration des cadres émotionnels
et symboliques, du vécu et de I’expérience intime des personnes, consi-
dérés comme des ressources et des atouts pour promouvoir la santé dans
les communautés (Ayala, Husted et Spieldenner, 2004 ; Haig, C6té
et Rousseau, 2009 ; Laperriere, 2009). Dans le cadre de débats sur
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la non-utilisation du condom chez les hommes gais et les approches
biomédicales en prévention du VIH, des militants et des chercheurs ont
revendiqué la valorisation de I’expertise et de la créativité qui se retrouvent
dans les pratiques quotidiennes, ces derniéres ayant facilité I’émergence de
solutions individuelles et communautaires parfois trés innovatrices telles
la sécurité négociée (negotiated safety)! (Kippax et al., 1997 ; Shernoff,
2006 ; Valenzuela, 2008).

La reconnaissance des forces présentes dans les communautés a partir
d’une perspective écologique de la santé est également identifiée comme
un principe de base et une priorité pour la recherche communautaire dans
le domaine du VIH/sida (Rhodes, Malow et Jolly, 2010 ; Tooley, 2010). En
ce qui concerne la prévention auprés des hommes gais, quelques exemples
importants de recherches communautaires élaborées a partir d’approches
fondées sur les forces et la résilience peuvent étre répertoriés. Vers la fin
des années 1990, I’organisme AIDS Vancouver a mis en place le projet de
prévention Man to Man et réalisé une ethnographie par les pairs (Barker,
2000). Cette initiative était motivée par la recrudescence de nouvelles
infections chez les jeunes hommes gais qui, parallélement, démontraient
de moins en moins d’intérét envers I’organisme. Cette recherche a mené
a I’implantation de Gayway, un projet de prévention novateur fondé sur
la promotion du réseautage social, du dialogue et du partage des capa-
cités et des sources de résilience au sein de la communauté. En tant que
«carrefour communautaire », Gayway mettait I’accent sur I’organisation
de diverses activités telles que des ateliers de cuisine, d’écriture, de tricot,
etc., par et pour les membres de la communauté gaie, tout en intégrant
des services visant la promotion de la santé et le soutien psychosocial. De
maniére similaire, a San Francisco, la réalisation d’une enquéte orientée
sur la conceptualisation d’une communauté gaie résiliente et « capable» a
mené a I’implantation de Magnet, une clinigue communautaire innovatrice
trés fréquentée par la population (San Francisco AIDS Foundation, 2007).

Toutefois, certaines limites dans les approches fondées sur la
résilience doivent également étre relevées. Les méthodes et instruments
disponibles pour «mesurer» les différentes dimensions de la résilience,

1. Lasécurité négociée est une stratégie permettant de négocier I’abandon du condom a
certaines conditions dans le cadre d’une relation de couple. Plusieurs recherches ont permis
de constater que ces pratiques, tout comme le concept du «sécurisexe », ont émergé
au sein des communautés gaies bien avant d’étre reconnues et appropriées par les
autorités de santé publique (Isbell, 1993; Kippax et al., 1997).
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par exemple, ne sont pas trés développés (San Francisco AIDS Foundation,
2007 ; Minkler et Wallerstein, 2005). Puisque la résilience n’est pas un état
statique, il devient important de comprendre que les facteurs de résilience
et de vulnérabilité sont plutdt fluides, qu’ils varient selon la personne et
le contexte. Dans le cas de processus migratoires (rural-urbain ou inter-
national), par exemple, certains facteurs qui sont une source de résilience
dans un contexte d’origine (par exemple, la capacité d’étre en contact et de
développer des liens avec de nouvelles personnes) peuvent se transformer
en vulnérabilité (par exemple, face a I’infection par le VIH) suite & une
migration (Tooley, 2010). De plus, il devient important de se demander
comment la présentation en public d’une image positive et résiliente peut
servir de «mécanisme de survie» au sein des communautés discriminées
et marginalisées et mener & la pression de bien démontrer et canaliser ses
sources de résilience, ce qui ouvre la voie aux silences, au déni et a la
banalisation de problémes qui risquent d’étre occultés par le souci de ne
pas nuire a la réputation communautaire (Genon, Chartrain et Delebarre,
2010; Tooley, 2010).

Par ailleurs, rien n’oblige le rattachement du concept de la rési-
lience a des intéréts et a des préoccupations communautaires. Une analyse
ethnographique des concepts et des pratiques de relations non protégées
(barebacking) chez les hommes gais en Ontario, par exemple, a démontré
gue les modes de négociation des risques associes aux relations anales non
protégées étaient souvent déterminés par une conception des contextes
socio-sexuels en tant que «marchés» a explorer, ce qui renvoyait a des
notions néolibérales d’une gestion individuelle et privatisée des risques et
des sources de résilience (Adam, 2005). En effet, une conception réductrice
de la résilience comme une entité fixe a répertorier et a canaliser en tant
gu’«instrument» pourrait ouvrir la voie a des approches qui rejoignent
une idéologie néolibérale. Dans son analyse critique du paradigme de la
«nouvelle gestion publique » au Québec, Pelchat (2010) remet justement
en question la multiplication des dispositifs de participation orientés par
les conceptions de forces et de solutions qu’on présume présentes chez les
citoyens et dans les communautés. Selon elle, malgré leur «forte valeur
symbolique», les initiatives et les approches participatives et communau-
taires dans les politiques et les pratiques privilégiées par le gouvernement
québécois constituent un détournement de la participation citoyenne, une
sorte de «participation contre la démocratie ». Il s’agirait d’une «privatisa-
tion de I’inégalité sociale» ou les personnes sont amenées a s’autogouverner
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dans le cadre d’une vision individualiste de leurs besoins et de leurs diffi-
cultés afin, ultimement, de limiter et de minimiser le role de I’Etat dans ses
réponses a des problemes sociaux. S’il serait inexact de suggérer que les
approches fondées sur la résilience sont a la remorque de tendances néolibé-
rales, tenir compte de ces limites, tout en intégrant une perspective de rési-
lience dans les actions et les initiatives communautaires en santé, constitue
un défi important pour les organismes et pour les instances publiques.

Si certains chercheurs avancent que la recherche communautaire
est importante principalement parce qu’elle peut apporter une meilleure
compréhension de I’incidence des interventions sur la santé (Rhodes,
Malow et Jolly, 2010), la plupart du temps, I’impact et le regard que
les populations peuvent (et devraient) avoir sur le développement et la
réalisation de recherches et d’interventions qui les concernent sont aussi
considérés. Cet aspect comprend aussi une reconnaissance de I’impor-
tance de I’intersection entre la recherche communautaire et les stratégies
de plaidoyer en vue de la révision des politiques. Par exemple, dans le
contexte des dix dernieres années au Québec, marqué par la réorganisation
du réseau de la santé et des services sociaux, des regroupements d’orga-
nismes et d’intervenants communautaires travaillant auprés des jeunes se
sont organisés pour résister a I’application d’une logique de «services-
clients», qui se traduit notamment par la définition de priorités par des
instances externes aux communautés et I’implantation de méthodes et de
pratiques ayant pour résultats d’étiqueter et de catégoriser les jeunes en
les considérant surtout comme des problémes a résoudre (René, 2009).
De maniére semblable, les acteurs institutionnels et universitaires ceuvrant
dans le champ du VIH/sida ont tendance a reconnaitre I’importance de la
participation communautaire et la nécessité de mécanismes permettant aux
organismes et aux communautés d’influencer les lignes de conduite des
projets de recherche qui les impliquent et les interpellent (Tooley, 2010;
Namaste et Jauffret, 2006 ; Flicker, 2008). En effet, I’influence grandissante
des approches fondées sur les forces et la résilience a été accompagnée
par de nouvelles attitudes envers la recherche, incluant une ouverture aux
recherches interdisciplinaires ainsi qu’a la participation de membres de la
communauté au développement de projets de recherche et a la définition
des questions de recherche (Ryan et Chervin, 2000b; McCaskell, 2006).
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3. VERS UNE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE
DEMOCRATIQUE

On peut ainsi envisager une recherche communautaire intégrant des
éléments de praxis démocratique a partir de I’idée que «la démocratie
est une praxis de la société civile qui vise I’élargissement de la sphere
publique» (Ranciere, 2005, cité dans Pelchat, 2010, p. 123). Rappelons
que la praxis démocratique figure depuis longtemps comme un élément
central caractérisant diverses approches en mobilisation communautaire,
en éducation populaire et en développement communautaire (Minkler et
Wallerstein, 2005). Faire entendre les voix des groupes communautaires
et faire valoir les expériences et les sources d’expertise communautaires par
I’entremise des recherches communautaires (Laperriére, 2009) et a travers
des cycles d’analyse communautaire récurrents (Karsz, 2009 ; Tooley, 2010)
contribue a I’élargissement de la sphére publique et, potentiellement, a la
transformation des discours, des politiques ou des relations de pouvoir.
Semblable a d’autres efforts visant la justice sociale et les actions trans-
formatrices telles que les luttes pour les droits de la personne (Ife, 2009),
la recherche communautaire possede donc le potentiel de jouer un role en
tant que pratique transformatrice axée sur la réflexion critique, le pouvoir
d’agir et les processus de délibération et de priorisation d’enjeux. De tels
processus collectifs de réflexion pourraient «générer des espaces libérés
de citoyenneté» afin de «nommer les rapports de domination derriére les
situations de vie» (Reng, 2009, p. 119), de contribuer au changement des
discours et des modes de gouvernance (Pelchat, 2010), de « permettre a un
langage communautaire de s’exprimer » (Laperriere, 2009, p. 109), de favo-
riser le développement d’un pouvoir d’agir collectif (Pelchat, 2010; Tooley,
2010), ou simplement de favoriser la «rencontre de I’autre» en intégrant au
sein des actions communautaires des dimensions et des méthodes parfois
trop rapidement mises de coté, telles que des techniques provenant des
arts, de la spiritualité, des expériences du monde naturel, etc. (Ife, 2009).

En s’ouvrant a cette riche gamme de possibilités, le recours a une
typologie (figure 7.1) organisée a partir de I’intersection de deux axes,
«description — délibération» et «vulnérabilité — résilience », peut contribuer
a clarifier les enjeux en permettant de regrouper les éléments de tension
et les différentes méthodes et retombées qui peuvent caractériser et distinguer
les stratégies de recherche communautaire.
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Figure 7.1.
Typologie de la recherche communautaire
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Source: Adapté de Minkler et Wallerstein (2005).

L’axe «description — délibération» permet de tenir compte du fait
que la recherche communautaire peut étre réalisée dans le but de développer
un consensus ou, au contraire, de faire émerger et de mieux comprendre
les perspectives divergentes et les zones de conflit dans un champ d’action
donné. On retient ainsi la possibilité que les retombées de la recherche
communautaire contribuent au développement de connaissances et de
pratiques, mais aussi au plaidoyer politique et a la détermination de priorités
d’action communautaire. Cette diversité d’options en termes d’objectifs
et de stratégies met de I’avant une conception dynamique de la recherche
communautaire qui peut étre adaptée en fonction de la conjoncture, des
tensions et des forces opposées qui sont fluides et en évolution constante.

L’axe «vulnérabilité — résilience » de cette typologie permet, quant
a lui, d’inclure dans les stratégies de recherche communautaire a la fois
des approches visant a mieux comprendre et a répondre aux déficits et des
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approches plutét orientées vers les forces et la résilience des individus et
des communautés. On peut ainsi tenir compte du fait que des stratégies de
recherche communautaire ayant rapport aux difficultés répertoriées dans
différentes populations et notamment celles qui sont disproportionnellement
touchées par le VIH/sida (Poundstone, Strathdee et Celentano, 2004)
demeurent nécessaires et importantes malgré les limites des approches
misant sur les facteurs de vulnérabilité. Bien que les approches fondées sur
la résilience aient gagné en importance et ouvert des pistes prometteuses
en recherche communautaire, elles sont également caractérisées par leurs
propres limites. L’importance d’identifier et de mieux comprendre les
zones et les dynamiques a la fois de la vulnérabilité et de la résilience se
retrouve au sein de divers champs de recherche et d’intervention. Dans le
cadre d’efforts visant a améliorer la prévention du suicide chez les jeunes
hommes gais, par exemple, le modele d’une bascule (see-saw model) a
été proposé pour décrire I’oscillation entre des états de résilience et de
vulnérabilité chez les individus afin d’offrir une perspective holistique
des éléments qui peuvent réduire les risques d’une tentative de suicide
(Fenaughty et Harré, 2003). De maniére semblable, un projet de recherche
communautaire visant & combattre I’épidémie du VIH aupres de femmes
autochtones au Canada évoque I’importance de mobiliser les sources de
résilience et de fierté dans les efforts de prévention, tout en explorant les
facteurs et les sources de vulnérabilité, tels que les taux élevés de violence
sexuelle dans ces communautés (Hawkins, Reading et Barlow, 2009).

En bref, cette typologie permet d’intégrer un éventail de stratégies
de recherche en lien avec la vulnérabilité et la résilience en tenant compte
des avantages et des limites de chacun de ces concepts, tout en intégrant des
stratégies et des méthodes de praxis démocratique afin qu’elles soient
reconnues comme des dimensions importantes de la recherche communau-
taire. La typologie integre alors plusieurs aspects du travail communautaire
(par exemple, des activités de planification stratégique, de formation ou
d’évaluation ; des exercices de consultation, de délibération ou de réflexion
collective) qui peuvent constituer des méthodes de praxis démocratique
dans le contexte de la recherche communautaire. Des activités qui ne sont
pas généralement considérées comme des stratégies ou des méthodes de
recherche trouvent également leur place (par exemple, des ceuvres de création
collectives, des célébrations ou des festivals dont la réalisation implique
un travail de «mise en commun inductive », c’est-a-dire le repérage, la
valorisation et I’interprétation collective des atouts et des particularités
d’une communauteé).
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L’énumération de certaines priorités de recherche communautaire en
ce qui concerne les avancées biomédicales dans le domaine de la prévention
du VIH permettra de discuter brievement de cette typologie en rapport avec
un exemple précis. Selon les écrits scientifiques récents, le développement
et I'implantation de nouvelles options préventives nécessitent, entre autres,
la réalisation de démarches importantes d’éducation, de consultation et
de mobilisation communautaire (Ellen et al., 2010; Mayer et Venkatesh,
2010; SCS, 2010; Underhill et al., 2010a, 2010b). Pour mettre en place
de telles démarches, des volets complémentaires de recherche descriptive
et de délibération collective seront nécessaires. 1l faut porter une attention
aux différentes zones de vulnérabilité et de résilience et développer une
description et une analyse des pratiques quotidiennes, des capacités et des
connaissances présentes dans les communautés. Dans un mode plus déli-
bératif de réflexion collective, il faut aussi évaluer comment les nouvelles
options préventives correspondront aux réalités, aux préoccupations et
aux perspectives d’avenir qui se retrouvent dans les communautés ou ces
options seront rendues disponibles. Plusieurs stratégies de participation,
de praxis démocratique et de recherche seront alors nécessaires afin de
définir des priorités d’action (par exemple, la formulation et la diffusion
de recommandations ou de stratégies de plaidoyer) et de développer de
nouvelles connaissances (par exemple, le développement de nouvelles
approches en counseling; la création et la diffusion d’outils d’information
adaptés; le repérage et I’identification de forces communautaires, etc.).

CONCLUSION

Au moyen d’un survol des approches utilisées dans différents domaines tels
que le développement communautaire, le travail social, la santé publique
et I’éducation a la santé, ce chapitre a abordé I’intégration a la recherche
communautaire d’approches fondées sur la résilience et les forces. Il est
proposé que les activités de recherche communautaire doivent prendre
en considération a la fois les facteurs de vulnérabilité et de résilience
et que dans les deux cas, il est important d’éviter des conceptions qui
seraient instrumentalistes et a tendance technocratique. Ces considérations
soulignent I’importance d’envisager une recherche communautaire dont
les méthodes contribueront a élargir les espaces publics et a favoriser des
processus de réflexion collective en intégrant une dimension de praxis
démocratique. La typologie proposée permet de prendre en considération les
perspectives convergentes et divergentes ainsi que la diversité des méthodes
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et des retombées inhérentes a la recherche communautaire. Cette typologie
fait place & une gamme de méthodes et évoque le recours a des processus
récurrents de description et d’analyse des facteurs de vulnérabilité et de
résilience, accompagnés par des initiatives complémentaires de délibéra-
tion, permettant ainsi de mettre de I’avant une conception dynamique et
démocratique de la recherche communautaire.
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RESUME

Les approches communautaires, autochtones et décolonisatrices
contribuent dans une large mesure a faconner la recherche sur
le VIH/sida au Canada. Cela se produit dans le contexte du déve-
loppement de relations authentiques et de confiance au sein
et en dehors du milieu universitaire, relations qui sont souvent
lentes a construire et faciles a compromettre. Nous décrivons
le modele de recherche du Canadian Aboriginal AIDS Network
(CAAN) comme un modele organisationnel significativement et
éthiguement engagé dans la communauté, un modéle éclairé par
I'expérience directe dans une gamme de projets de recherche liés
au VIH/sida. Ce faisant, nous présentons un large tour d’horizon
afin de réfléchir sur quelques avantages et défis des approches de
recherche communautaire sur le VIH/sida. En portant une atten-
tion particuliére aux exigences associées aux approches méthodo-
logiques autochtones et décolonisatrices, nous nous demandons si
la résolution des tensions dans diverses approches de la recherche
est possible ou méme souhaitable.

SUMMARY

Indigenous, decolonizing and community-based approaches are
significantly shaping HIV and AIDS research in Canada. This occurs
in the context of the development of trusting and authentic rela-
tionships within and outside the academy which can be slow
to build and very easily damaged. We describe the Canadian
Aboriginal AIDS Network's (CAAN) model of research as a mean-
ingful and ethical community-engaged organizational model,
one informed by direct experience in a range of community-
based HIV- and AlDS-related research projects. In doing so, we
take a broad sweeping tour and reflect on some of the bene-
fits and challenges of community-based HIV and AIDS research
approaches. With specific attention to the demands of Indigenous
and decolonizing methodological approaches, we ask whether
resolution of tensions in diverse approaches to research is possible
or even appropriate.
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Research has a difficult and complex history within Aboriginal* commun-
ities in Canada, and more broadly for Indigenous peoples around the
world. Reflecting colonialism and imperialism as a historical truism, Linda
Smith, in her seminal work exploring decolonizing methodologies, wrote,
“the word itself, ‘research,” is probably one of the dirtiest words in the
Indigenous world’s vocabulary” (Smith 1999, p. 1). Under the banner of
unrelenting civilizing progress, scientific research in Indigenous commun-
ities—including for Aboriginal peoples in Canada—has been used, despite
at times with an honourable intent, as a means to perpetuate colonial power
while simultaneously devaluing, oppressing, and subjugating Indigenous
values, perspectives, and ways of knowing (Prior 2007; Smith 1999; Walters
et al. 2009). Often adopting a pathologizing stance focused on community
deficits (Bond 2006; Reading and Nowgesic 2002; O’Neil, Reading, and
Leader 1998), research has traditionally supported the view of Indigenous
peoples’ inability to effectively confront a range of health and other social
problems (Bishop 2005).

Given this history, engagement in social scientific research is often
viewed with suspicion in Indigenous community circles. The development
of trusting and authentic relationships within and outside the academy can
be slow to build and very easily damaged. The very notion of research
relationships, because of this history, is sometimes challenging to achieve
in a manner that is responsive to and respectful of this reality. Overcoming
this barrier has led to a more recent context for research. Responding
to this research track record, Indigenous scholars, Indigenous organiza-
tions, community members, and funding bodies have made concerted
efforts to change the ways in which health research is being conducted
(Bull 2010). Focused on remedial and transformative social change and
supported by recommendations contained in the Royal Commission on
Aboriginal Peoples’s report (RCAP 1996), research funding (e.g., CIHR’s
Guidelines for Health Research Involving Aboriginal People, 2007) and
ethical policy procedures (e.g., Tri-Council Policy Statement: Ethical
Conduct for Research Involving Humans — CIHR, NSERC, and SSHRC
2010) are creating a research environment that incorporates principles

1. In this chapter, the terms Indigenous and Aboriginal are used to refer to the original
inhabitants of a land. Internationally, “Indigenous” is more frequently used while in
Canada, the term “Aboriginal” is more common and is meant to be inclusive of First
Nations, Inuit, and Métis peoples.
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of meaningful engagement with Aboriginal communities as equal and
active participants in research processes. It is an ethical shift in research
practice—especially in the health sector—that holds great promise.

In this chapter, we describe the Canadian Aboriginal AIDS Network’s
(CAAN) model of research as a meaningful and ethical community-engaged
organizational model, one informed by direct experience in a range of
community-based HIV- and AIDS-related research projects. In doing so, we
take a broad sweeping tour and reflect on some of the benefits of community-
based HIV and AIDS research approaches. We also focus attention to some
of the remaining questions and challenges that continue to complicate our
stance that might more fully realize the promise of this approach. With
specific attention to the demands of Indigenous and decolonizing methodo-
logical approaches, we ask whether resolution of these tensions is possible
Or even appropriate.

As the authors of this chapter, we write from our positions of experience
as CAAN staff, as Western prepared scholars, and as Aboriginal community
activists and advocates. We do this through our biographies offered elsewhere
in the text. Culturally, it is important to introduce and position ourselves
to the Creator, to each other, and to our audience. In addition, positioning
ourselves in this way as authors offers our readers a perspective from which
to join us in this paper (Absolon and Willett 2005). It also offers the reader
the context for our comments, insights, choices of literature, and the stories
we have to share. In addition to the short biographies appearing at the end of
this book, for both of us, our interest in research is reflected in our support
of community-based research as an ethical approach that potentially leads to
meaningful change in the communities we represent (i.e., First Nations, Métis,
and Inuit). As First Nation peoples involved in HIV and AIDS research, the
impact of our findings in the research we have been involved in resonates
both personally and professionally. It is the voices of those who have passed
related to this virus and hope for voices yet to come that motivate our intense
desire to learn, to improve, and to contribute to change.

1. THE CANADIAN ABORIGINAL AIDS NETWORK:
A BRIEF INTRODUCTION

The Canadian Aboriginal AIDS Network was incorporated in 1997. As a
national non-profit, non-governmental body, CAAN’s vision of Canada is
one where the impact of HIVV and AIDS on Aboriginal individuals, families,
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and communities is significantly reduced and where all Aboriginal persons
with HIV and AIDS (APHAS), including those at risk, have access to
culturally appropriate holistic care, treatment, and support. CAAN also
envisions a Canada where First Nations, Inuit, and Metis peoples, families,
and communities achieve and maintain strong, healthy, and fulfilling lives
and significantly reduce HIV and AIDS, sexually transmissible and blood-
borne infections, and related co-morbidity issues where Aboriginal cultures,
traditions values, and Indigenous knowledge are vibrant, alive, respected,
valued, and integrated into day-to-day life. CAAN’s movement toward
this vision is characterized by cultural relevance, strength, being proactive,
respect, accountability, unity, and inclusion. This is supported by a solid
network of community-based, national, and international peer partners.

For the past twelve years, CAAN has worked on behalf of its
450-plus membership, both individuals living with and affected by HIV
and AIDS and community organizations, to address issues posed by
HIV and AIDS through research. This investment has grown into a Research
and Policy Unit (RPU) focused on meaningful involvement to enhance
the quality and quantity of Aboriginal HIV and AIDS research in Canada.
Drawing inspiration from other Indigenous organizations involved in health
research, and with support from non-Indigenous allied partners, CAAN
has developed its own research approach for the ethical engagement of
community in Aboriginal HIV and AIDS research (Patterson, Jackson, and
Edwards 2006). Referred to as the organization’s Principles of Research
Collaboration (PRCs), this protocol articulates CAAN’s ethical guidelines,
grounded in the concepts of Ownership, Control, Access and Possession, or
OCAP™ (ENIGC n.d.). Conceptually, OCAP™ is a First Nations approach
that expresses the foundational elements of ethical research principles.
Intended to be flexible, the CAAN PRCs are reviewed with each new
research project undertaken by the organization and adjusted so that each
team is in full agreement from the start of the project about the terms and
standards for working together. The PRCs are freely shared on CAAN’s
website at <http://www.caan.ca/wp-content/uploads/2012/05/Principles-
of-Research-Collaboration-2013-Final.pdf>.

2. CAAN'’S RESEARCH APPROACH AND BENEFITS

Our approach to research has its roots in HIV and AIDS research projects
initiated in early 2002, paralleling the increasing use of community-based
research as a popular framework for work in marginalized populations and
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the development of Indigenous and decolonizing approaches to research.
These relatively “new” approaches respect Aboriginal self-determination
and community control in the context of research (Jacklin and Kinoshameg
2008; Patterson, Jackson, and Edwards 2006; Smith 1999). They are meant
to emphasize the empowerment and the equal and meaningful engagement of
community stakeholders towards incorporating Indigenous ways of knowing
(Battiste 2008). They also strive to work collaboratively ensuring mutual
benefit towards meeting the needs of both communities and researchers
(Bartlett et al. 2007). Finally, they are focused on pragmatically producing
knowledge that potentially disrupts and transforms the social structures
that have marginalized and oppressed Aboriginal peoples in the past and
continue to do so (Jacklin and Kinoshameg 2008).

CAAN’s evolving approach to community-based HIV and AIDS
research is far from new, its features being reflected in almost three decades
of literature in the area and, more recently, by a growing cadre of Indigenous
and other scholars who also work in this area. Using decolonizing and
Indigenous research practices coupled with participatory action research
(PAR) principles (Bartlett et al. 2007; Patterson, Jackson, and Edwards
2006; Walters et al. 2009), as seen in Box 8.1, CAAN works to empower
Aboriginal communities to be in control in defining a research focus,
assisting researchers on a project to establish research questions and
methods of inquiry, involvement in data collection (e.g., as community
investigators, research coordinators, peer researchers, and student trainees),
and participatory analysis and interpretation (e.g., through community
investigators and also community advisory boards who help write or assist
with review of draft publications prior to public release).

CAAN’s first major research project, for example, investigated the
care, treatment, and support needs specific to APHAS’ direct and lived
experience. This study introduced CAAN staff (i.e., in the role of inves-
tigators) to Aboriginal and non-Aboriginal academic research partners
and a research project coordinator. Lessons learned from this multi-year,
survey-based research project, in which our community advisory board
helped to shape the development of the RPU, continue to inform CAAN’s
work to date. As organizational capacity developed, it was recognized that
the quality of the original data analysis could be improved with greater
attention to improving the ways culture was taken up and used both in
service provision and in research processes.
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Box 8.1.

USING DECOLONIZING AND INDIGENOUS RESEARCH PRACTICES
COUPLED WITH PARTICIPATORY ACTION RESEARCH (PAR) PRINCIPLES

CAAN's APHA Caucus meets annually and offers direction for research
topics. In addition, member organizations work closely with CAAN by:
endorsing research topics during Annual General Meetings; engaging
with CAAN'’s research capacity-building staff to address local research
priorities; and joining national research teams as investigators to
both direct the research work and the involvement in data and
interpretation and to learn about the research process.

Through meaningful and active engagement, the voices and concerns
of Aboriginal peoples are privileged. As Bartlett et al. (2007) state, “to take
a decolonizing approach creates space within which Indigenous peoples can
revalorize or return to their own life perspectives and culturally inculcated
goals without the imposition of non-cultural cogent terms, concepts, and
paradigms” (p. 2376). In approaching research from this stance, we joined a
chorus of Indigenous scholars who have “asked that the academy decolonize
its scientific practices [while] at the same time [seeking ways to] disrupt
traditional [academic] ways of knowing, while developing ‘methodologies
and approaches to research that privileged Indigenous knowledges, voices,
and experience’” (Denzin and Lincoln 2008, p. 3).

2.1. APPROACH AND BENEFITS OF CBR IN ABORIGINAL
HIV AND AIDS RESEARCH

Community-based research is best understood as constituting a range of
approaches, for example community-based participatory research, partici-
patory action research, action research, and social planning research (Lee
2008; Walters et al. 2009). Community-based research, which has often
been described as a cyclical process (Drummond and Themessal-Huber
2007), uses a social justice framework (Sanders and Munford 2007) and
is designed and carried out to inspire positive remedial social change
(Cahill 2007). For these reasons, it is an especially good academic research
approach suited to work in Aboriginal communities in Canada confronting
HIV and AIDS. As noted by Cahill (2007), CBR privileges a “bottoms-
up” critical approach where research ultimately becomes a “political and
theoretical undertaking.” Following feminist and critical race scholars,
this approach is very much a process that privileges a “by ‘us’ for ‘us’
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about ‘them’ not for ‘them’ principle” (Cahill 2007, p. 330). What makes
Indigenous critical inquiry decolonizing is its concerted attempt to disrupt
older approaches to research that simply extracted data from Indigenous
peoples without a meaningful return of findings to communities in ways
that might inspire positive social change. The goal of this new decolonizing
approach to research, as shown in Box 8.2, is to provide voice to Indigenous
peoples to speak to and resist oppression and marginalization as a result
of continuing colonial intrusion (Bartlett et al. 2007; Walters et al. 2009).

Box 8.2.

PROVIDING VOICE TO INDIGENOUS PEOPLES TO SPEAK TO
AND RESIST OPPRESSION AND MARGINALIZATION

Research teams are structured recognizing the diverse expertise
required to fully research and understand an issue. This approach
requires knowledge—an approach consistent with recommendations
in the CBR literature—about lived HIV/AIDS reality experienced by
individuals and communities; people who know how to engage the
population(s) of interest respectfully; people who are well versed in
rigorous research design; representation of gender/geographic/First
Nation, Inuit, and Métis diversity; and community norms. A person
may bring more than one perspective. High-quality research outcomes
are best achieved when the team functions as a collective and

builds consensus with the capacity to fully contextualize the cultural
elements of a research topic, data gathering, analysis, and respectful
reporting.

For CAAN, CBR processes are premised on several key factors.
First, the process of research using CBR principles is influenced by a
consensus partnership model that embeds notions of equality among project
partners. CBR mediates potential power differentials through its imple-
mentation processes that exist and are reproduced in relationships between
communities and researchers. In other words, a holistic perspective is
adopted where members of a research team are viewed as contributing
valuable expertise and/or lived experience towards achieving the goals of
a research project. CBR breaks down distinctions between researchers and
researched. Second, CBR “problematizes” and challenges the status quo
while responding to the needs for program development that addresses
various aspects of the HIV experience among Aboriginal peoples in Canada.
As Cahill (2007) states, “the goals of PAR are not to just describe reality



Community-based HIV and AIDS Research as an Ethical Engagement Model 167

but to change it!” (p. 337). There are several ways in which this has been
accomplished. Issues identified are salient to and embedded in community
concerns. While a project may exhibit synergistic benefits in terms of
theory development, ultimately CBR is a social justice framework intent
on inspiring social change in the lives of participants (see Box 8.3).

Box 8.3.

CBR: A SOCIAL JUSTICE FRAMEWORK INTENT ON INSPIRING SOCIAL
CHANGE IN THE LIVES OF PARTICIPANTS

Research regarding Aboriginal women's experience of sexual violence
as it relates to HIV and AIDS began as a process of documenting

the deeply rooted linkages between the position of women in the
Aboriginal community, the high rates of sexual violence Aboriginal
women experience, and where and how this relates to both exposure
to and increased risk of violence. The final research report tells a
heartbreaking story of the harms Aboriginal women living with HIV
have experienced.

This first project became the foundation for follow-up strengths-
based research that is fuelling a social movement for Positive Aboriginal
Women (PAW). The term PAW was brought to life by Kecia Larkin, a
long-time Aboriginal AIDS activist. Being both emotionally/spiritually/
mentally positive in addition to physically being HIV+ is captured in this
term raising Aboriginal women up from the burden of past descriptions
as damaged victims. The creation of “Safe Spaces,” as defined locally,
has evolved as a primary policy goal based upon this scope of research.

CBR also privileges local contexts. As Mendenhall and Doherty
(2007) state, “because community-based participatory research focuses on a
problem within a specific site or community, the ‘local’ problem is addressed
directly in context” (p. 381). Projects, as such, are grounded in the notion
of community relevance and in a demonstrated potential to change prac-
tices that potentially improves the lives of community members (Patterson,
Jackson, and Edwards 2006). Research focus and question development,
including research processes, are developed at local community levels
towards ensuring they reflect community-level areas of concerns. Third,
reciprocal processes for capacity building are often undertaken, where
academic researchers learn and become familiar with local community



168 La recherche communautaire VIH/sida

experience and community’s need for research skills is addressed (Bartlett
et al. 2007; Patterson, Jackson, and Edwards 2006). Maiter and colleagues
(2008) describe reciprocity as a research ethic, stating:

Reciprocity [...] is defined as “exchange between social equals.” Reci-
procity is a personalized form of exchange in which there is an
expectation of return that takes place between people who have a
social bond, which is strengthened by the exchange. It reinforces
egalitarian relationships, but carries moral weight and therefore [has]
inherent psychological power over the recipient until the obligation
to reciprocate is eventually met (p. 307-308).

The mutually exchanged development of skills and knowledge is
potentially personally transformative, particularly as a research project
unfolds and research collaborators “critically interrogate everyday life
and collectively reflect” on data towards generating findings (Cabhill
2007, p. 328).

CBR asks the more powerful “other” to reflexively engage in critical
questions related to “what is it like to be here” or, perhaps more precisely,
“what is it like to be me, here, now” (Cotton and Griffiths 2007, p. 338).
As described, it gives back through principles of reciprocity at both the
individual and community levels. Therefore, the individuals involved benefit
directly; however, their peers and their community are also reciprocating
through time, openness to the research, participation, and, ultimately, the
expectation of change. Rather than knowledge produced for knowledge’s
sake, CBR is ultimately also about research partners becoming aware and
intimate, thereby pushing scholarship in new directions and reinforcing its
value as an appropriate research methodology (Buchy and Ahmed 2007).

2.2. DECOLONIZING AND INDIGENOUS METHODOLOGIES

In recent years, spurred by the growing body of decolonizing
and Indigenous methodological literature (see Box 8.4), CAAN’s
research approach has evolved. To use decolonizing methodologies
is to commit “to acts of reclaiming, reformulating, and reconstituting
Indigenous cultures and languages [...] to the struggle to become self-
determining” (Smith 1999, p. 142). CBR in the context of decolonizing
approaches is meant to disrupt colonial processes for the benefit of
Indigenous communities, for addressing concerns in localized contexts,
and for improving and increasing research capacity, and as a result makes
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it a valued and empowering methodology for Aboriginal peoples in Canada
and for Indigenous peoples worldwide. Grounded in praxis, in much the
same way as CBR approaches, decolonizing approaches are meant to
“decenter the focus from the aims of the researchers to the agenda of the
peoples, and advocates a research relationship that engages the subjects:
the Indigenous peoples or any population previously colonized by the
methods of research” (Prior 2007, p. 165).

Box 8.4.
CBR IN THE CONTEXT OF DECOLONIZING APPROACHES

Consider “who"” is asking the research questions. Investigating cultural
competency in health care, for example, began with the Western
medical model definition of meeting individual patients’ needs by
learning about a culture and becoming “competent” in the structures
and expressions of a specific culture. From an Indigenous perspective,
learning about culture is a lifelong process and only a select few are
respected for the depth of their cultural knowledge as Elders. It would
be disrespectful to consider oneself “competent,” demonstrating a
lack of humility and individualism that contradicts collective community
wisdom. As our team decolonized our own thinking, the research
findings led to the notion of relational care, being that the core of
meeting the health care needs of APHAs rested in an invested effort

to build a relationship between healthcare provider and client/patient.

This shift from an individual level of expertise to relationship building
with humility clearly has implications for healthcare professional education
and for policy regarding appointment time and billing, for instance.

Particularly, decolonizing approaches move into spaces that were
previously occupied by non-Aboriginal research, where evidence produced
has resulted in government interventions that further exploited Aboriginal
peoples and/or where results are used to perpetuate the status quo. Using
decolonizing approaches, therefore, asks that researchers “challenge the
ethnocentric authority of the West” (Prior 2007, p. 164). In many ways,
when Western approaches are not attentive to Aboriginal worldviews and
perspectives, they often do not accurately represent Indigenous social
reality. As a result, they can lead to health interventions that are “cogni-
tively, practically, and spiritually” inconsistent (Sinclair 2003). For example,
researchers who lack a cultural and/or well-informed understanding of local
issues, values, and customs may misinterpret the meaning(s) of research
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data, leading to inaccurate findings and potentially damaging recommenda-
tions. As McLeod (2007) states, the validity of research findings is enhanced
when we attempt to understand the situation “through the lens of those who
originally experienced it” (p. 17). A long-standing example of this is the
analysis of child welfare in communities and the imposition of individual-
ized Western approaches to parenting, which were in direct contrast with
the communal care of children. What was interpreted as neglect was in
fact a deeply rooted sense of community responsibility for the welfare of
the community’s children. Parents were not overseeing their children at all
times because they had other obligations to the communal well-being and
other community members would intervene to care for a child as needed.
This misinterpretation resulted in thousands of children being removed
from their homes and is a lasting legacy to this day (Bennett, Blackstock,
and De La Ronde 2005).

As Denzin and Lincoln (2008) state, “scholars must resist the legacy
of Western colonizing the other,” where past scholars only and simply
“discovered, extracted, appropriated, co-modified, and distributed know-
ledge about the Indigenous other” (p. 438). In this vein, and in part of the
way CAAN strives to work, several recommendations emerge from
the literature to facilitate this challenge:

1) Decolonizing processes as part of CBR suggest the need to
position Indigenous people as investigators on research teams
as a means of entrenching meaningful community participation.
The goal of this approach is to facilitate equal and truly col-
laborative research partnerships where decision-making, control
of research funds, and all aspects of research design are
collaboratively managed.

2) Funding agencies can support CBR and research positions within
community that enable effective engagement. This is a position
also supported by Denzin (2008), who advocates assisting with
the creation of space that communities define for themselves
related to what constitutes appropriate research processes. In
the context of HIV and AIDS research in Canada, dedicated
funding for Aboriginal specific research is a significant step in
this direction.

3) Local decolonizing processes can attempt to draw on and learn
from, as much as possible, the range of decolonizing research
experience that is occurring in global settings.
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4) Some Western paradigms, unless amended, may prove incompat-
ible with Aboriginal community aspirations. Scholars and com-
munity working towards incorporating decolonizing and
Indigenous methodologies may have broadened what is con-
sidered Western-defined appropriate analytic processes to
produce relevant evidence demonstrating reliable findings.
Grounded theory approaches, based on our own recent research
experience, that draws on principles of symbol-based inquiry
using the teachings of the medicine may assist researchers to
foreground Indigenous worldviews in ways that facilitate under-
standing through a cultural lens of a people who originally
experienced it. The Two-Spirit HIV and AIDS Wellness and
Longevity Study (2SHAWLS) and their project team are using
digital visualization techniques that integrate Aboriginal-
informed imagery in an interactive research dissemination
strategy (Zoccole et al. 2014).

5) Using decolonizing approaches may also challenge dominant
representations of social reality. Allied researchers and practi-
tioners working in Aboriginal communities are most effective
when they adjust their own dominant perspectives and priv-
ilege Aboriginal worldviews, particularly where this leads to
meaningful social action.

3. CONTINUING QUESTIONS AND CHALLENGES

While significant progress has occurred, it would be unwise to suggest that
CAAN’s approach to social scientific research through community-based
HIV and AIDS research approaches is without challenges. As much as
we value the work of Indigenous scholars towards developing approaches
that celebrate Indigenous ways of knowing the world and complicate the
colonizing features of research, our experiences in the research environ-
ment have raised a number of ethical questions: Who speaks for community
politically, traditionally, for groups within communities, on or off reserve,
or in settlements or hamlets? Are First Nations, Inuit, and Métis peoples
well represented in the context of Aboriginal research? Is it feasible to
design a national research project for implementation in diverse Aboriginal
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contexts given multiple Indigenous worldviews? Below we explore some
as yet unanswered key questions and challenges that trouble Indigenous
and decolonizing CBR as an ethical practice.

3.1. THE QUESTION OF THEORETICAL FOUNDATIONS

Community-based HIV and AIDS research in Aboriginal communities
is often guided or influenced by theories described as critical, feminist,
and/or postmodern, etc. through a shared commitment to social justice.
This dynamic, according to Denzin and Lincoln (2008), is a focus on
performance (e.g., advocacy and activism), critical inquiry, and the further
development of theories of power, truth, and ethics. In other words, what
decolonizing and Indigenous research and critical approaches have in
common are a core set of unifying principles that include a commitment
to social justice. Some have argued that, taken together, this is what makes
Western theoretical approaches useful for, if not congruent with, Indigenous
decolonizing methodologies. Our experience suggests that while common-
alities are central to creating a bridge connecting different theoretical
and research approaches, some fundamental differences remain in the
underpinnings of the approaches.

Although there appears to be some opportunity for cross-fertilization
with the family of critical theories and research approaches, Indigenous
scholars have also been clear that without significant modification (e.g.,
foregrounding Indigenous worldviews and epistemological approaches)
these approaches may remain incompatible with Indigenous worldviews.
The fear is that no matter how much we “Indigenize” Western approaches,
they may still leave traces of their colonizing influence (Grande 2004,
2007, 2008; Smith 1999). As Grande (2008) states, “it is important to
recognize that revolutionary critical [approaches] remain rooted in the
Western paradigms and therefore in tension with Indigenous knowledge and
praxis” (p. 238; see also Denzin and Lincoln 2008). Western-formulated
critical approaches, although inspiring, remain grounded in Westernized
worldviews which are often focused upon individualism and therefore
incompatible with decolonizing and Indigenous methodologies grounded
in Indigenous worldviews, which are underpinned by collectivism. In other
words, particularly when we accept the premise that Western approaches
contribute to continuing colonization, if Indigenous scholars are not careful
in their use of Western approaches, they may inadvertently contribute to
further colonization. What are needed, and the scholarly advances in this
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area are slowly emerging, are research methods and analytic processes that
draw on the values, beliefs, perspectives, and worldviews of Aboriginal
peoples (see Box 8.5). These approaches, given the multiple and diverse
natures of Aboriginal people across Canada, are exceedingly complex
and difficult, if not impossible, to fully operationalize in national-level
research projects.

Box 8.5.

RESEARCH METHODS AND ANALYTIC PROCESSES
BASED ON THE VALUES, BELIEFS, PERSPECTIVES, AND WORLDVIEWS
OF ABORIGINAL PEOPLES

Simply put, an Indigenous approach is grounded in the norms and
expectations of Indigenous teachings. The lessons given to humanity
by the Creator are understood in different ways by different
Indigenous populations. Locality is very important in this context

and CAAN research team members often begin with a process of
sharing the perspective they bring from their own and often diverse
teachings and cultural backgrounds. For example, 2SHAWLS (see
Section 2.2 above) made significant and meaningful strides to include
an Indigenous worldview in designing the research process, collecting
data, data analysis and interpretation, and dissemination. However,

it is entirely grounded in an Anishinaabae conceptual framework. As
such, it may not be wholly applicable in other Indigenous contexts.
With this noted, Indigenous ways of knowing bring an understanding
of the world that can inform and shape research in different ways
and that is more culturally attuned. Beginning from a place of sharing
worldviews—i.e., what is known—sets the stage to mindfully take

up Western research epistemology (and methodology)—i.e., how
one knows—that may also be considered more “familiar” to a wider
audience. The approach used in 2SHAWLS to analyse data drew on
principles of grounded theory, but reframed the approach using the
Medicine Wheel as our conceptual framework. To achieve across
teams that represent different cultural worldviews requires openness,
flexibility, and a willingness to assume risks that may lie outside
generally accepted ways of understanding and approaching social
scientific research.

While Western-formulated critical approaches to research appear
congruent with Indigenous approaches (e.g., emphasizing collective partici-
patory processes, critical of underlying structural causes of marginalization
and oppression, inspiring politicized consciousness), they are in fact not
easily adapted for use in and by Indigenous communities. For example,
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ownership of knowledge and the right to share that knowledge differs in
Western and Indigenous worldviews. Regarding Indigenous worldviews,
Battiste (2008) writes:

Access to shared knowledge is ordinarily restricted to particular
individuals and organizations within Indigenous communities, such
as initiated men and women, or to the members of special spiritual
societies. This can pose two kinds of problems for researchers. No
single individual can ever be aware of all the cultural concerns that
may exist in a community; a broad process of consultation with dif-
ferent groups and elders is needed before determining whether a site,
object, or design is important. In addition, the necessary information
may be confidential, such that it cannot be revealed completely to
outsiders or even to the rest of the community. Many Indigenous
nations have their own medicine or spiritual societies that manage by
custom and ceremonies their own initiates who receive knowledge
and how and when this specialized knowledge is used (p. 505).

In this context, important and pressing questions remain with respect
to HIV and AIDS research in Aboriginal communities. If Indigenous world-
views are the foundation of our approaches, is the use of Western scientific
approaches that have been amended to include Indigenous knowledge
simply treading the “path of least resistance” or is this development a
“pie-in-the-sky dream” where success becomes exceedingly challenging,
impossible, or possibly culturally inappropriate? Is there a middle ground?
Does the combined study of Western academic approaches and/or Indigenous
approaches help to develop a balance? Although our experience suggests
fruitful possibilities (e.g., 2SHAWLYS), perhaps the jury is still out and
answers to this question await further dialogue and further development
of Indigenous methodologies and decolonizing research strategies by
Indigenous scholars and allies.

Using HIV in Aboriginal communities as a point of departure, as
activist researchers we have read (e.g., in both qualitative and quantitative
research reports) and heard (e.g., in scholarly meetings and conferences)
a great deal about how socio-political and historical contexts (e.g., deter-
minants of health, marginalization, oppression) contribute to growing rates
of infection in Aboriginal communities. We recognize that a significant
amount of work has been invested towards understanding discrete parts of
this experience. Although not to be dismissed lightly, from an Indigenous
perspective, it is equally important to understand these parts in relation
to the totality of lived experience. As Brant Castellano (2000) states, “the
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holistic quality of knowledge implies that isolating pieces of experience
and trying to make sense of them apart from the environment that gave
rise to them flies in the face of reality and is bound to lead to frustration”
(p- 30). In other words, in understanding the Western-defined social justice
principles, which reflect colonization as a factor that mediates experi-
ences of HIV and AIDS in Aboriginal communities, are we committing
a “Eurocentric error” (Cannella and Manuelito 2008)? Despite promise
from our recent research experience, the question of whether adapting
Western methodological approaches to Indigenous contexts remains. Is
adapting Western methodological frameworks appropriate? Or do we need
further dialogue by Indigenous scholars about the continued use of Western
research approaches in Indigenous contexts?

3.2. ALLIED COLLABORATION: CONTESTED GROUND OR SITE
OF POSSIBILITY?

In framing non-Indigenous researcher involvement as a continuing chal-
lenge, we do not intend a rejection of collaboration. Rather, we acknow-
ledge that non-Indigenous allies have helped inform CAAN'’s research
approaches in ways that grow and strengthen through reciprocal research
capacity-building processes. At the same time, however, we recognize
that collaborative arrangements continue to be mediated by the shared
division of settler/colonizer-Indigenous and constraints of Indigenous
knowledge. In other words, in collaborative research ventures, we ques-
tion whether it’s necessary to have a lived understanding of Indigenous
knowledge to produce successful research outcomes. In research processes
that foreground Indigenous peoples’ voice, whose voice is erased in this
process? Are we ignoring and silencing Western allied voices that are
critical, feminist, Foucauldian, etc. and who potentially contribute to and
support Indigenous peoples’ desires for a decolonizing world? Are we, as
Indigenous community-based scholars, inadvertently ignoring the value
of multiple voices?

To tentatively address these questions, we believe that it is possible
to avoid erasure of multiple voices in collaborative research efforts.
Partnerships, when negotiated in good faith and with honourable intent,
prevent this for the most part from occurring. We recognize, for example,
that writing and speaking about research using one voice is perhaps an
impossible—if not inappropriate—endeavour (Jones and Jenkins 2008).
Rather, the objective of collaborative research is about locating enough
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shared ground to speak together in messy, complicated, and complex ways
that create a position where it is possible to reflectively take into account
the audience, the standpoint, and the politics of writing. Collaborative
research is an attempt, which we acknowledge is always inadequate, “to
create a research and writing relationship based on tension and difference,
not on its erasure” (Jones and Jenkins 2008, p. 475). Similarly, Bishop
(2008) reminds us that research autonomy “is relative, not absolute, that
it is [always] self-determination in relation to others” (p. 440). Supporting
this position, Cannella and Manuelito (2008) write that they too “recognize
that we all always run the risk of privileging particular perspectives and
marginalizing, essentializing, or even erasing others, even as we attempt
to join together reciprocally across difference” (p. 47).

We assert, given these tensions, that perhaps it is possible for
competing and multiple perspectives to exist alongside each other in
research accounts (Patterson, Jackson, and Edwards 2006). The CAAN
Principles of Research Collaboration respond to and directly inform this
process. Serving as a draft memorandum of understanding, one used in
virtually every research project undertaken by CAAN, the PRCs make
provisions allowing for possible competing interpretations to exist along-
side each other. In other words, this tension that often finds itself a place
at the research table is one to be collaboratively and reflexively untangled
(Jones and Jenkins 2008). Rather than dismissing tension, it is a “hyphen
[that demands to be] protected and asserted, and is a positive site of meth-
odological work” (Jones and Jenkins 2008, p. 475). This negotiation of
voice strives to honour various perspectives, including those at the research
table that possess less social capital and research training. In other words,
the terms of engagement include attention to power differentials and how
lack of attention can serve to comprise, shape, and distance marginalized
voices from meaningful participation in research processes (see Box 8.6).

The question of successful collaboration reminds us that “the spaces
between decolonizing research practices and Indigenous communities
must be carefully and cautiously articulated. They are fraught with uncer-
tainty, tentativeness, complexity, and separateness” as a necessary condition
(Denzin and Lincoln 2008, p. 6). At a minimum, guidelines for successful
collaboration across all phases of a study included: sustained time in a
culture and studying the language and culture to the degree possible; demon-
strating a willingness to understand Indigenous “ways of knowing” and
communicating; co-authorship processes that include all collaborators on
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the project; compensation of local collaborators for their time; and making
findings available in meaningful ways to local stakeholders, including
securing funding to distribute publications in local communities.

Box 8.6.
ENGAGEMENT: ATTENTION TO POWER DIFFERENTIALS

Reporting research findings, for example, might include a statement
that team members have different interpretations of the data.
Rather than needing to resolve this disagreement—to arrive at the
“right” interpretation—it would be preferable to offer the differing
viewpoints, leaving the readers to arrive at their own conclusions.
No one’s voice needs to be silenced in the interest of one truth. The
principle of working across difference we regard here is grounded

in Indigenous worldviews; that is, it strives to avoid unnecessarily
interfering with the right of others to make decisions for themselves
about the meaning of difference in research settings. Rather, it opens
up the possibility that difference is meaningful and productive and
may not need resolution of the tension it creates.

3.3. INSIDE OUT/OUTSIDE IN

Involvement in Aboriginal HIV and AIDS research as a member of the
community of investigation can be an “uncomfortable, though insightful,
position [that] requires [...] constant struggle with tensions and contra-
diction” (Jones and Jenkins 2008, p. 474-475). In this vein, a variety of
ethical, cultural, political, and personal issues (Smith 1999) have been
raised by Indigenous scholars in the literature (e.g., the need for constant
reflexivity, research support, lines of relating and boundaries, ethical and
respectful engagement, challenged long-held views, and shifting ground)
in relation to “insider/outsider” research. In the field of Indigenous and
decolonizing methodologies, and particularly for those working in their own
communities of origin, the positioning of self in relation to research work
calls into question, contests, complicates, and makes difficult the Western-
defined insider/outsider binary (Smith 1999). As Indigenous community
scholars, we are often considered to possess privileged “insider” status
having cultural knowledge, etc. Yet we are also simultaneously positioned as
“outsiders” by virtue of our professional work positions within community
and/or our status as privileged for having obtained Western education.
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Additionally, we often work cross-culturally (e.g., across tribal distinc-
tion, cultural values, perspectives, worldviews) and are further divided and
positioned as “outsiders” by such issues as age, gender, legal definitions of
what constitutes “Indigeniety” in Canadian society, etc. This insider/outsider
status is a position supported by Tomaselli, Dyll, and Francis (2008), who
write eloquently that “our respective [research] journeys positioned us as
both insiders and outsiders and [that such positioning] is not an easy set
of relations through which to negotiate” (p. 351).

Cahill (2007) describes one such example of these messy and
complicated research spaces stating, “doing research on one’s own life is
complicated. It is intimate. It is difficult to treat personal experiences as
‘data’ which implies a remove or distance, especially when these experi-
ences are tied to emotions” (p. 328). Certainly, we both experience this
dynamic in numerous ways ourselves. As an urban-based First Nation
woman, for example, not living in my traditional territory and engaging
in research across the country, there are multiple points of connection
and simultaneous dislocation. As Indigenous researchers working collab-
oratively within the broader Canadian response to HIV and AIDS, we are
often called up to be “the” voice of Aboriginal peoples in Canada. While
representation is in part CAAN’s mandate, in the context of Indigenous
protocols that values speaking from one’s own experiences, this “one voice”
positioning is often an uncomfortable, Western-constructed space that we
inevitably must occupy while struggling to challenge it.

4, DISCUSSION

This chapter has explored the context of community-based HIV and AIDS
research from the perspective of the Canadian Aboriginal AIDS Network
and specifically, from the position of two Indigenous people who have
been significantly involved in the development of CAAN’s Research and
Policy Unit. Within the historical context of research with Indigenous
Peoples, we have framed the chapter as a reflection upon both the process of
research itself and the interface between Indigenous and Western academic
worldviews. Using CAAN as a foundation, we have described some of
our experiences and critically asked about our way forward as community-
based research continues to evolve and we explore the future incorporating
Indigenous methodologies and decolonizing research.
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The ethical conduct of research with Aboriginal Peoples and within
Aboriginal communities has received significant attention in the past decade,
with a surge forward in the past several years. This emphasis is occurring
within Canada and internationally, as the potential for research to have a
meaningful and positive impact within our communities becomes realized.
The articulation of ethics protocols that ground research in community
review, community relevance, and community voice are changing the
landscape of health research in particular and research involving humans
more recently and broadly. The points of consideration raised in this chapter
address some of the ethical spaces that must be considered when moving
forward with Aboriginal HIV and AIDS research. Who is asking the ques-
tions? Who is leading the investigation to answer the questions? What
framework will be applied? Whose voices will be heard throughout the
process? How will the research contribute towards or challenge the status
quo? What will change as a result of the research?

The questions and challenges posed throughout the chapter are
relevant to Indigenous and non-Indigenous scholars. We all must be aware
of the frameworks we apply to the research process. CAAN has success-
fully and meaningfully engaged across cultures within the Aboriginal
community, with allies, and also with groups and individuals who do not
or will not adopt a decolonizing approach to research. We have embraced
opportunities to work with allies who demonstrate openness, humility,
intelligence, curiosity, and patience and reciprocated in the same way. The
outcome of these collaborations has been powerful, contributing to new
knowledge in our response to HIV and AIDS and related issues within the
Aboriginal community in Canada.

We have not presented a “how-to” guide, nor would we suggest
that there is one way to engage in ethical and respectful research within
the Aboriginal community in Canada or internationally. Reflecting upon
“Indigenizing” research and identifying points of resistance and areas of
strength contribute towards understanding the position that we hope to
continue to develop within CAAN and promote within our network. Each
project will have its own story and each team their own journey.
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CONCLUSION

The answers to the questions posed above challenge us to resolve what
appears as conceptual tensions needing answers. When we come together
as a community, we often strive to conduct ourselves “in a good way.” This
expression has special meaning in the context of research and the harm that
has been done well within living memory. When we come together in a
good way, we share ceremony, we are respectful of the needs of our team
members and our community, we are patient, we trust that the process is
unfolding as it should, and we take action when we are ready.

Reading about, writing about, and doing Indigenous and decol-
onizing community-based HIV and AIDS research, for us, ultimately
relates to personal and professional development. The lessons described
above—rather than resolving tensions—inform our reflective eye to
potential pitfalls and desirable outcomes. Despite diversity in Aboriginal
communities in Canada, Indigenous and decolonizing community-based
HIV and AIDS research can be a catalyst to meaningful community engage-
ment that also challenges, upsets, and complicates Western status quo
systems of knowledge production.
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DE L'EMERGENCE D'UN BESOIN
A LA PERENNISATION DE L'ACTION

Un modele de recherche participative
avec les communautés

Joanne OTIS?

1. Pouvoir Partager/Pouvoirs Partagés et Gundo So ont été rendus possibles grace a la
participation des organismes suivants : Action bénévole sida Montréal, I’ Agence nationale
de recherche sur le sida, ARCAD-SIDA - Mali, le Bureau local d’intervention traitant
du sida, le Bureau régional d’Action Sida, le Bureau régional d’information en santé
sexuelle, CATIE, le Centre d’Action Sida Montréal, le Centre d’amitié autochtone de
Montréal, le Centre des femmes de Montréal, le Centre de formation DONYA — Mali, le
Centre hospitalier universitaire mére-enfant de Sainte-Justine, le Centre de recherche et
d’intervention en santé sexuelle, le Centre de santé et de services sociaux Jeanne-Mance,
le Centre Sida Amitié Saint-Jérdme, le CLSC des Faubourgs, la Coalition des organismes
communautaires québécois de lutte contre le sida, la Coalition internationale Sida PLUS,
la Corporation Félix-Hubert d’Hérelle, les Enfants de Béthanie, la Fondation de France,
le Foyer pour femmes autochtones de Montréal, GAP-VIES, le Groupe d’entraide a
I’intention des personnes séropositives et itinérantes, I’ Institut thoracique de Montréal,
les Instituts de recherche en santé du Canada, IRIS Estrie, la Maison Dominique, la
Maison Plein Ceeur, la Maison Re-Né, MIENS, le Mouvement d’aide et d’information
Sida Bas-St-Laurent, le Mouvement d’information et d’entraide dans la lutte contre le
VIH/sida, le Portail VIH/sida du Québec, Sidaction Mauricie, Sida-Vie Laval, Stella,
I’amie de Maimie, I’Université de Bamako, I’Université de Montréal, I’Université Laval,
I’Université McGill, USAID et ViiV Healthcare.
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RESUME

Ce chapitre présente le modele de mobilisation des savoirs et des
communautés vers une approche intégrée de prévention/promotion.
Ce modéle a émergé comme suite a diverses recherches participa-
tives avec les communautés impliquées dans la lutte contre le VIH.
Il aide a soutenir ce type de recherche en illustrant comment le
partenariat permet de produire des connaissances qui, grace a leur
application et au renforcement des capacités des acteurs, générent
des actions propices au changement des pratiques et des politiques.
Ce processus est en jeu de I'analyse des besoins a la pérennisation de
I'action. Il permet de déterminer les besoins et les ressources d'une
communauté, puis de soutenir I'amorce de I'action sous forme de
projet pilote. Si le projet pilote s'avere positif, ce processus contribue
a la mise a I'échelle, puis a la pérennisation de cette action. Ce
chapitre décrit ce modele et ses fondements. Pour l'illustrer, le cas
d'un programme développé avec, par et pour les femmes vivant avec
le VIH relativement a la gestion du dévoilement de leur statut séro-
logique est mis en relief. Ce programme s’appelle Pouvoir Partager/
Pouvoirs Partagés au Québec et Gundo So dans sa version adaptée
aux réalités des femmes du Mali.

SUMMARY

This chapter presents a model for mobilizing knowledge and commun-
ities within an integrated approach to prevention and health promo-
tion. This university-community partnership model has emerged from
a range of participatory research projects undertaken with communi-
ties involved in the fight against HIV/AIDS and illustrates how partner-
ships can produce knowledge, Applying the results of this research
and building the capacity of community stakeholders can generate
action and innovation in prevention and community health that leads
to changes in practices and policies. The partnership process is a central
component, from initial assessment to final sustainability. It guides
the way in which community needs and resources are identified and
innovations are developed during a pilot project. If the results of the
pilot project are favourable, the partnership contributes to the scale-
up and sustainability of the innovation. The model and its foundations
are described in this chapter. A program on the management of HIV
status disclosure is highlighted to illustrate the application of this
model. Developed by and for women living with HIV, the program
is called Pouvoir Partager/Pouvoirs Partagés in Quebec and Gundo
So in an adapted version for women in Mali.
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Trente ans aprés le début de I’épidémie du VIH/sida, malgré des avan-
cées thérapeutiques exceptionnelles, les efforts déployés pour I’éradiquer
demeurent insuffisants, faute notamment de volonté politique explicite a
I’échelle planétaire pour réduire les inégalités sociales de santé, notamment
en termes d’acces aux diverses stratégies préventives. La mobilisation
communautaire et les questions de droit et de justice sociale seront au
cceur des prochaines années de la lutte contre le VIH (Parker, 2014), d’ou
I’urgence que les recherches menées a I’avenir reconnaissent I’apport de la
participation des communautés a toutes leurs étapes, de maniére a ce que
leurs résultats servent de fagon signifiante ces impératifs de changements
sociaux et structuraux.

On sait pourtant que la combinaison de stratégies de prévention dont
I’efficacité est prouvée réduirait significativement le nombre de nouvelles
infections dans des contextes variés (Sullivan et al., 2012). Selon UNAIDS
(2011), la prévention combinée est le recours simultané et stratégique a
différentes interventions préventives (biomédicales, comportementales,
sociales et structurelles) réalisées a de multiples niveaux (individuel, rela-
tionnel, communautaire et sociétal) pour répondre aux besoins spécifiques
de populations particulieres en tenant compte de modes de transmission
différents. Au niveau individuel, ces interventions que I’on peut combiner
s’adressent tant aux personnes non infectées qu’a celles qui vivent avec
le VIH. Pour une personne séronégative, 1’usage du condom (intervention
comportementale) et la prise de la prophylaxie post-exposition s’il y a bris
de condom (intervention biomédicale) réduisent trés largement ses risques
d’infection. Si la personne prend un risque, le recours régulier au dépistage
(intervention comportementale) lui permet de recevoir les traitements appro-
priés des que possible, si elle est infectée (intervention biomédicale) (test and
treat) (Mermund, 2011 ; Sorensen et al., 2012). Pour une personne vivant avec
le VIH, I’accés aux traitements antirétroviraux (intervention biomédicale) ainsi
que I’observance rigoureuse de ceux-ci (intervention comportementale)
ont un impact sur sa charge virale, qui devient indétectable (Aral et Cates,
2013). Cette personne ne constitue donc aucun risque de transmission pour
I’autre (Hoffmann et Gallant, 2014). Au niveau sociétal et communautaire,
les interventions structurelles telles que les politiques de lutte contre la
discrimination ainsi que I’accés accru aux services de prévention, de dépis-
tage, de traitement et de soins sont des stratégies contributoires importantes.

Jusqu’a maintenant, tres peu de recherches portant spécifiquement
sur les interventions combinées en prévention ont été réalisées.
L’opérationnalisation de ces stratégies nécessitera dans I’avenir une
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utilisation efficiente des ressources par I’établissement de priorités, le
partenariat et la participation communautaire (Kurth et al., 2011 ; UNAIDS,
2011; Vallabhaneni et al., 2013; Wheelock et al., 2012). La mobilisation
des communautés a spécifiquement été identifiée comme catalyseur essen-
tiel pour le développement d’approches optimales et dont le rapport cout-
efficacité est raisonnable en prévention du VVIH (Schwartléander et al., 2011).

En réponse a la complexification des enjeux entourant la prévention du
VIH et a la nécessité de recourir a des approches combinées, une nouvelle voie
en santé publique est proposée, soit la science de I’élaboration de programme
(program science). Incluant les principes de la science de I’implantation
(implementation science) (Peters et al., 2013), cette science plus englobante
est «I’application systématique de connaissances scientifiques théoriques et
empiriques afin d’améliorer la conception, I’implantation et I’évaluation de
programmes de santé des populations» (Blanchard et Aral, 2011, p. 2), en
particulier lorsque ces programmes sont complexes et combinent diverses
interventions. Sa finalité est la réduction de I’incidence du probleme au niveau
populationnel en optimisant le choix de la bonne stratégie pour la bonne
population au bon moment, en faisant les bonnes choses de la bonne fagon
et en s’assurant d’une mise a I’échelle suffisante et efficiente (Blanchard
et Aral, 2011). Elle inclut le développement et I’application de méthodes
complexes d’évaluation qui permettent de tenir compte des interactions
entre les diverses interventions combinées et leur contexte. Elle s’intéresse
aussi a I’analyse des meilleures facons de favoriser le soutien des décideurs
et des communautés. Cette science souligne I’importance des processus
de mobilisation communautaire et d’une approche participative dans cet
effort (ibid.). Ceci favorise I’intégration des chercheurs et des évaluateurs dans
le travail d’intervention communautaire et de santé publique, de sorte que la
pratique éclaire la science et vice-versa (Blanchard et Aral, 2011 ; Glasgow,
Eckstein et Elzarrad, 2013). Bien que les sciences de ce type (de I’élaboration
de programme et de I’implantation) soient relativement récentes, quelques
modéles sont proposés pour les soutenir et les opérationnaliser (Kilbourne
et al., 2007 ; Reynolds et Sutherland, 2013 ; Tabak et al., 2012), en particu-
lier dans le domaine du VIH/sida (Glasgow, Eckstein et Elzarrad, 2013). Si
ces modeéles définissent bien les taches a faire, de I’analyse des besoins a
I’implantation puis a la pérennisation de I’action, en précisant les enjeux de
I’évaluation, ils sont moins utiles pour comprendre les processus mis en place
pour favoriser les partenariats et la mobilisation des communautés, méme
s’ils en reconnaissent la nécessité et les integrent dans leurs considérations.
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En contrepartie, les quelques ouvrages méthodologiques et modéles
proposés pour guider I’opérationnalisation de la recherche participative avec
les communautés sont en général plus explicites sur les étapes, les principes
et les processus structurant ou modulant les partenariats et la participation
des communautés (Demange, Henry et Préau, 2012), mais leurs explica-
tions concernant la facon de mobiliser les acteurs, de la planification de
I’action jusqu’a son implantation et sa pérennisation, sont plus ténues.
Souvent, ces modeéles ont comme finalité le partage des connaissances
pour orienter I’action. Plusieurs modéles de partenariat communauté-
université ont cette limite, se réduisant aux étapes et facteurs utiles au
développement et a la durabilité des partenariats et mettant peu I’accent sur
I’accompagnement dans I’action (Harper et Salina, 2000 : University-CBO
Collaborative Partnership Model ; Suarez-Balcazar, Harper et Lewis, 2005:
process of developing and sustaining community-university partnership).
Dans leur récente recension systématique des écrits, Brizay et al. (2015)
proposent un schéma conceptuel du partenariat communauté-université qui
en émerge. Ce schéma décrit les étapes relatives a trois phases, la plani-
fication de la recherche, sa réalisation et I’action qui en découle, phases
autour desquelles le partenariat se déploie. A la derniére phase, les résultats
de la recherche donnent lieu a des recommandations. Ces résultats sont
diffusés, des interventions sont planifiées et implantées, puis une évaluation
d’impact est menée. Ce schéma décrit bien les étapes, mais il n’aide guere
a la compréhension des processus qui s’opérent pour produire la synergie
partenariale et accompagner I’action jusqu’a sa pérennisation.

Pour leur part, Cargo et Mercer (2008) présentent un cadre inté-
gratif pour la recherche participative qui nous inspire particuliérement du
point de vue processuel. Leur recension critique des écrits sur la recherche
participative les amene a proposer ce cadre ou cing domaines essentiels
doivent guider notre travail: 1) les valeurs a la base de la participation
(autodétermination; utilisation des connaissances pour orienter I’action;;
justice sociale et environnementale) ; 2) les éléments fondamentaux carac-
térisant la recherche participative (confiance, respect mutuel, renforcement
des capacités, pouvoir d’agir, possession, imputabilité et durabilité) ; 3) les
partenaires et la nature de leurs implications; 4) le processus évolutif du
partenariat au fil des étapes de la recherche; 5) I’interprétation et I’applica-
tion que font les acteurs des résultats et retombées de la recherche (valeur
ajoutée et avantages). Dans ce cadre toutefois, la dimension prospective
de développement de I’action jusqu’a sa pérennisation n’est pas explicite.



190 La recherche communautaire VIH/sida

Le modeéle le plus sensible a nos préoccupations (c’est-a-dire la mise
en relief des processus partenariaux et de participation communautaires
qui facilitent la mobilisation des connaissances pour orienter I’action, de
sa planification a sa pérennisation) est proposé par Wallerstein et Duran
(2006). Leur modele logique conceptuel de la recherche participative avec
les communautés comporte quatre composantes a considérer: 1) les divers
facteurs contextuels, sources d’influence sur le partenariat et la mise en
place de la recherche interventionnelle; 2) les dynamiques de groupes
en présence et I’équité dans le partenariat, sources d’influence sur la mise en
place de la recherche interventionnelle ; 3) la mise en place de la recherche
interventionnelle en tant que telle (nouvelle ou existante a adapter); 4) les
effets produits a plusieurs niveaux (changements dans les relations de
pouvoir, dans la durabilité de I’intervention, dans les pratiques et politiques,
etc.). Pour ces auteurs, il est clair que la recherche participative avec les
communautés a un réle important a jouer en science de I’élaboration de
programme pour influencer les pratiques et les politiques et réduire les
inégalités sociales de santé.

C’est dans cette perspective que le présent chapitre est rédigé. De nos
multiples expériences de recherches participatives avec les communautés
s’étalant sur vingt-cing ans avec diverses populations (hommes ayant des
relations sexuelles avec d’autres hommes [voir le chapitre 3], jeunes de
la rue, travailleuses du sexe, jeunes Autochtones des communautés cries,
femmes vivant avec le VIH, etc.) a émergé un modéle conceptuel qui
rend compte de notre facon de faire la recherche participative avec les
communautés, fagcon qui a été pour nous, mes partenaires et moi, porteuse
de sens, de pertinence et d’autonomisation réciproque. Le modéle proposé
se situe a la jonction des trois sphéres décrites précédemment (figure 9.1):
1) la sphére des impératifs actuels de I’épidémie du VIH, ou la nécessité
d’adopter des approches de prévention combinée fait consensus; 2) la
sphére de la science de I’élaboration de programme et de ses promesses
a opérationnaliser des interventions complexes, comme celles qu’exige
la prévention combinée; 3) la sphére de la recherche participative avec
les communautés, propice au partenariat intersectoriel et a la participa-
tion effective des communautés. En ce sens, comme notre modeéle couvre
toutes les intersections entre ces trois sphéres, nous croyons qu’il pourra
contribuer & la réflexion sur la place de la mobilisation des savoirs et des
communautés dans la mise en place d’actions durables contribuant a la
lutte contre le VIH.
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Nous commencerons par décrire ce modéle et ses principaux fonde-
ments. Par la suite, celui-ci sera illustré a partir du parcours de recherches
communautaires vécues dans les treize derniéres années avec les femmes
vivant avec le VIH, ici au Québec et au Mali.

Figure 9.1.
Position du modele proposé dans le champ de la recherche VIH/sida
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1. LE MODELE EMERGENT

La figure 9.2 présente le modele de mobilisation des savoirs et des commu-
nautés vers une approche intégrée de prévention/promotion. Ce modele
comporte trois axes. Le premier axe, processuel et transversal, reléve de
la mobilisation des savoirs et des communautés. Ce processus, au cceur du
modele, repose sur le partenariat duquel des connaissances sont produites
et appliquées, contribuant au renforcement des capacités des acteurs et
profitant de celui-ci pour produire I’action. Le second axe est temporel,
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car le processus de mobilisation des savoirs et des communautés s’active
au fil du temps, sur quatre étapes, pour soutenir I’analyse des besoins, le
développement et la validation d’un projet pilote, sa mise a I’échelle et sa
pérennisation. Ceci crée donc quatre boucles: la boucle 1, processus de
mobilisation pour analyser les besoins; la boucle 2, processus de mobi-
lisation pour soutenir le projet pilote; et ainsi de suite. Le troisiéme axe,
réflexif/évaluatif, s’imbrique de fagon transversale dans chacune de ces
quatre étapes.

Figure 9.2.

Modéle systémique et dynamique de mobilisation des savoirs et des communautés
vers une approche intégrée de prévention/promotion
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1.1. L'AXE PROCESSUEL: LA MOBILISATION DES SAVOIRS
ET DES COMMUNAUTES

Le processus de mobilisation des savoirs signifie pour nous le processus
d’échange, de partage et de valorisation d’une diversité de savoirs dans le
but de produire de nouvelles connaissances qui seront utiles pour I’action
(Elissalde, Gaudet et Renaud, 2010). Ces savoirs sont de plusieurs ordres
dans la recherche participative, compte tenu de la diversité des acteurs:
savoirs scientifiques des chercheurs universitaires, savoirs pratiques des
acteurs communautaires et autres milieux de pratiques et, communs a
tous les partenaires (intervenants, chercheurs et personnes concernées),
les savoirs d’engagement et les savoirs expérientiels (Cottereau, 2014). Le
processus de mobilisation des communautés est celui qui suscite et main-
tient I’engagement d’une diversité d’acteurs dans une visée de changement
(Racine, 2010). Notre définition de communauté est multiple et inclusive.

Comme I’illustre la figure 9.2, au cceur du processus de mobilisa-
tion des savoirs et des communautés se trouve la mise en présence d’un
choix optimal d’acteurs (chercheurs de multiples disciplines, utilisateurs de
connaissances, responsables de I’implantation du programme ou de mesures
de soutien au niveau politique, membres de la communauté et leurs proches,
intervenants de premiere ligne) qui se dotent de fagcon négociée et équi-
table d’un objectif commun a poursuivre et d’un contrat de collaboration
définissant les roles et responsabilités de chacun (partenariat). L’ objectif
commun est lié a la (co)production de connaissances spécifiques a I’étape
concernée. Une fois ces connaissances produites, elles sont partagées et
appliquées de maniére a produire des actions (application des connais-
sances). Pour ce faire, les acteurs impliqués doivent posséder les ressources
personnelles et environnementales nécessaires, qui leur permettent de
traduire ces connaissances en actions et de les implanter (renforcement
des capacités). Dans ce modéle, la production des connaissances, leur
application et le renforcement des capacités sont interdépendants, ce qui
illustre le caractere dynamique et systémique de la mobilisation des savoirs
et des communautés. Ce processus est transversal et récurrent. 1l génére et
entretient I’action dans le systéme. Les fondements conceptuels et théo-
riques de ce processus s’appuient de facon prédominante sur les principes
et fondements de la recherche participative avec les communautés (Cargo
et Mercer, 2008 ; Israel et al., 1998). Les prochaines sections présentent de
facon plus explicite les bases conceptuelles pour chacune des composantes
de ce processus.
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1.1.1. Le partenariat

Le partenariat est un concept central de notre modéle. Dans toutes nos
recherches participatives avec les communautés, la compréhension des
fondements et principes qui régissent I’action collective ou le travail en
partenariat a aidé a trouver des stratégies favorables a la synergie parte-
nariale (Jagosh et al., 2012). Notre vision du partenariat repose en grande
partie sur la réflexion et les travaux de Corinne Mérini. Selon cette auteure,
le partenariat, c’est «agir de concert et en complémentarité a partir des
différences de chacun pour résoudre un probléme reconnu comme commun,
dans un ensemble de synergies et d’intéréts organisés» (Mérini et de Peretti,
2002, p. 149). Il n’y aurait pas de partenariat sans « un minimum d’actions
communes négociées visant la résolution d’une problématique reconnue
comme commune» (Mérini, 1997, p. 13).

Meérini soutient que plusieurs principes régissent le fonctionnement
entre partenaires. Le partenariat nait selon le principe de besoin, ou, face a
une situation problématique, chaque acteur se rend compte qu’il ne pourra la
résoudre avec les moyens habituels, et le principe d’association, ot chacun
fait I’hypothése que de s’associer signifie un gain de pouvoir d’action.
Selon le principe d’identification, I’association est rendue possible parce
qu’elle est fondée sur une reconnaissance mutuelle du projet commun
a poursuivre et de sa légitimité. Par expérience, on peut méme dire que
I’association partenariale est souvent préservée en ramenant les parte-
naires vers ce projet commun. L’engagement des partenaires se fait selon
le principe d’inter-acteur, ol chacun se sent concerné dans la réalisation
du projet commun, mais s’y engage a des positions et titres pluriels et
pour des raisons différentes, ce qui demandera une médiation. Les deux
derniers principes, ceux de rupture et de risques, illustrent a la fois ce qui
fragilise le partenariat, mais aussi ce qui est a la base de I’innovation. Le
principe de rupture explique la position des acteurs qui perdent leurs
repéres et qui doivent quitter leur zone de confort pour rompre avec leurs
facons de faire habituelles, tant en termes d’analyse de la situation que
de résolution de problemes. Le principe de risques est relatif a la perte
de ces mémes reperes dans la poursuite du projet commun, mais aussi a
cette vulnérabilité a laguelle on s’expose en s’ouvrant a I’autre dont les
logiques sont différentes (Mérini et de Perreti, 2002).

Ces principes se formalisent autour de regles qui balisent le fonc-
tionnement du systéme partenarial. Plusieurs auteurs parlent du «contrat
de collaboration» (Demange, Henry et Préau, 2002). Ce contrat regroupe,
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en fait, les régles qui organisent silencieusement le jeu des partenaires
et leurs actions, en limitant leurs zones de devoirs et de responsabilités
(Mérini et de Peretti, 2002). Formel ou informel, le contrat de collaboration
engage les acteurs dans I’action (Bilodeau, Lapierre et Marchand, 2003).
Le contrat de collaboration s’articule autour de trois pbles d’activités spéci-
fiques aux actions partenariales: le pdle décisionnel, le pdle de gestion et
de développement des opérations et le pdle de la communication. Sous
chacun de ces pdles se déploie une série de taches: le pble décisionnel
implique les décisions faisant suite a I’analyse des besoins pour dégager
les priorités d’action, le choix des ressources potentielles, une négociation
de I’action facilitée par le fait qu’on a tenu compte des systémes d’intéréts
en jeu, une réelle parité dans la prise de décision et I’institutionnalisation
des décisions prises de maniere & ce qu’elles soient fidélement mises en
ceuvre. Le pble de gestion et de développement des opérations regroupe
les taches relatives a la planification du projet et a sa réalisation dans le
quotidien (recrutement, collecte des données, animation des groupes, saisie
des données, etc.). Le pble de la communication fait a la fois référence a
ce qui doit étre mis en place pour que les différences de sens, de codes et
d’intéréts soient exprimées et clarifiées de maniére a ce que la négocia-
tion soit possible (gestion de tous les enjeux partenariaux, y compris les
méthodes pour résoudre les différends ou les conflits, la propriété intellec-
tuelle, etc.) et a tout ce qui releve de la circulation de I’information, tant a
I’intérieur du systéme d’action qu’a I’externe (transfert des connaissances,
etc.) (Macaulay et al., 1999; Mérini et de Peretti, 2002). Ce contrat de
collaboration est souvent plus vaste que ce que nos ententes partenariales
formelles inter-établissements précisent, I’accent y étant davantage mis
sur les aspects financiers.

Pour Mérini, le partenariat implique d’«agir AVEC et CONTRE
I’autre », en fonction notamment des rapports de pouvoir entre les divers
acteurs. L’auteure distingue plusieurs types d’interactions entre les acteurs
qui caractérisent en quelque sorte le jeu des rapports de pouvoir en présence.
Ainsi, le partenariat est constitué d’une dimension de monopole qui fait
que par un ensemble d’événements ou de circonstances, la maitrise d’un
champ est reconnue a I’'un des partenaires plutét qu’a un autre. Qu’il soit
appuyé par I’expertise Iégitime ou par un statut particulier, ce monopole
permet & celui qui le détient d’influencer le pouvoir d’action. La dimension
de la concurrence s’exprime par la rivalité et la compétition entre parte-
naires, chacun désirant dépasser I’autre dans ses compétences et registres
d’intervention et, au bout du compte, avoir le monopole. Finalement, la
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dimension de la complémentarité s’actualise lorsque les ressources des uns
et des autres sont mises au service du projet commun. Ces trois dimensions
sont concourantes dans tout partenariat, a des degrés divers toutefois. La
dimension de la complémentarité vient tempérer les deux autres et structure
I’éthique des interactions entre partenaires.

Dans ce contexte de rapports de pouvoir, il est indispensable de
prévoir des espaces et mécanismes de négociation tout au long du processus,
de I’instauration du partenariat jusqu’a I’émergence et la pérennisation de
I’innovation. Bilodeau, Lapierre et Marchand (2003) expliquent en d’autres
mots ce que Mérini a si finement résume par «agir AVEC et CONTRE
I’autre». Elles rapportent que la négociation va au-dela de la recherche
de compromis et qu’elle demande aussi la mise en lumiére des conflits et
des controverses de maniére a les résoudre. Cet exercice permet de mieux
comprendre les acteurs et ce qui les anime: leurs valeurs, leurs représen-
tations, leur posture sociale, leur logique d’action, ce qui constitue, en fait,
leur identité, dans une organisation donnée, dans un contexte particulier. Cet
exercice provoque chez les acteurs en présence des apprentissages, voire
des changements d’idée, de position, de représentation. C’est a partir de
cette compréhension des enjeux en cause, de ces nouvelles connaissances
et de ces déplacements, a partir de relations plus égalitaires entre les
acteurs, toujours dans ce processus negocié, que les controverses peuvent
étre résolues et favoriser I’émergence de solutions nouvelles, d’innovations.

Comme ces auteurs semblent I’illustrer, plusieurs facteurs sont
propices au partenariat, dans la mesure ou ils facilitent la négociation:
une bonne compréhension des enjeux respectifs, la résolution des zones
de divergence et des controverses et la mobilisation du systéme d’ac-
tions en vue de produire I’innovation. Ces moyens exigent toutefois que
plusieurs conditions soient réunies: 1) une dynamique de participation
suffisante des acteurs aux divers niveaux décisionnels (stratégique, tactique
et opérationnel), de maniére a ce qu’ils puissent négocier et exercer une
certaine influence; 2) des rapports de pouvoir ou les principes d’équité et
de réciprocité prédominent, dans le respect des structures locales et I’auto-
nomie des acteurs; 3) la combinaison des savoirs par la reconnaissance de
leurs valeurs et leur mobilisation dans la production d’actions nouvelles
(Bilodeau, Lapierre et Marchand, 2003 ; Cargo et Mercer, 2008 ; Evans et
Killoran, 2000; Harper et Salina, 2000; Jagosh et al., 2012).
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1.1.2. La (co)production des connaissances

La production conjointe des connaissances releve de la méthodologie de
recherche qui est mise en ceuvre par les partenaires pour répondre aux préoc-
cupations inhérentes a chaque étape du modele. Le terme «(co)production »
est utilisé, car les partenaires sont impliqués a différents degrés et a toutes
les étapes, de la formulation des questions de recherche au développement
des outils et méthodes, jusqu’a la collecte, a I’analyse et & I’interpréta-
tion des données. Les connaissances (co)produites lors de la premiére
boucle du modele (processus de mobilisation pour analyser les besoins et
les ressources) caractérisent davantage la cible de I’action et les change-
ments souhaités pour améliorer la situation, alors que les connaissances
(co)produites dans les trois autres boucles du modéle concernent I’action
en tant que telle, son processus, sa structure, ses conditions d’implantation
et ses effets.

1.1.3. L'application des connaissances

Nous adhérons a la définition que donnent les IRSC de ce qu’est I’ap-
plication des connaissances, définition basée sur le modéle proposé par
Graham et al. (2006) et repris dans divers documents syntheses (Sudsawad,
2007). Selon les IRSC (2012, p. 1), I’application des connaissances est «un
processus dynamique et itératif qui englobe la synthése, la dissémination,
I’échange de connaissances et I’application des connaissances conforme
a I’éthique, dans le but d’améliorer la santé de la population canadienne,
d’offrir de meilleurs produits et services de santé et de renforcer le systéme
de santé». De facon plus spécifique, dans notre processus de mobilisation
des savoirs et des communautés, cette composante fait particulierement
référence aux sens que les acteurs donnent aux connaissances (co)produites
et a la traduction gu’ils en font pour soutenir I’action. Quelles que soient
les modalités, les moments réguliers d’échanges et de discussions entourant
les résultats produits tout au long de la recherche sont centraux pour que
les connaissances soient appliquées de fagon significative.

1.1.4. Le renforcement des capacités

Pour que les données soient réellement appliquées, il est indispensable de
créer des situations propices au renforcement des capacités de I’ensemble
des partenaires, chercheurs, praticiens et personnes concernées. Selon
Ninacs (2008), le renforcement des capacités reléve des «activités mises en
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place pour développer les forces que possedent a la fois les communautés
ainsi que les individus et les organisations qui les composent [...] Le renfor-
cement des capacités est une composante essentielle du développement
des compétences et du pouvoir d’agir (empowerment)». Dans le cadre de
notre modeéle, le renforcement des capacités est d’abord un processus qui
permet aux partenaires de s’impliquer a part entiére a toutes les étapes
de la recherche compte tenu des compétences partagées et gagnées, en
particulier par I’application des connaissances a chaque boucle du modéle.
Ultimement, le renforcement des capacités leur permet d’étre autonomes et
de mettre en place les conditions nécessaires a la perennisation de I’action.
A I’instar de Gibbon, Labonte et Laverack (2002), le renforcement des
capacités est pour nous aussi a la fois un processus et une fin en soi. Il
cible tant I’individu que les organisations, nichés dans la communauté.
Comme le propose Ninacs (2008), les stratégies mises en place dans notre
modele favorisent une participation active, le développement de compé-
tences, I’amélioration de I’estime de soi et la conscience critique a I’échelle
individuelle; a I’échelle organisationnelle, la participation, les compétences,
la reconnaissance et la conscience critique (Griffith et al., 2010) ; a I’échelle
communautaire, la participation, les compétences, la communication et le
capital communautaire. Cette notion de capital communautaire encryptée
dans celles du renforcement des capacités et du pouvoir d’agir commu-
nautaire est bien décrite par Beeker, Guenther-Grey et Raj (1998) dans le
champ de la recherche VIH.

Selon Gibbon, Labonte et Laverack (2002) et Laverack (2001),
les capacités d’une communauté se mesurent sous I’angle de sa capacité
a susciter la participation des décideurs, a bien analyser les situations
problématiques, a développer un leadership local, a créer des structures
organisationnelles qui ont un pouvoir d’agir, & améliorer la mobilisation
des ressources, a renforcer les liens entre les organisations et les individus,
a améliorer I’esprit critique des décideurs, a augmenter le contrdle des
décideurs relativement a la gestion des programmes et a créer des relations
équitables avec les partenaires externes. La connaissance de ces indica-
teurs oriente particuliérement les activités de renforcement des capacités a
déployer, ou les capacités a mobiliser, dans les derniéres boucles du modele,
soit au moment de la mise a I’échelle et de la pérennisation de I’action.
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1.2. LES AXES TEMPOREL ET REFLEXIF/EVALUATIF

Comme on le voit a la figure 9.2, ces quatre composantes qui constituent le
processus de mobilisation des savoirs et des communautés se déploient de
facon interdépendante, en boucle, au fil de quatre étapes qui s’échelonnent
dans le temps: I’analyse des besoins et des ressources, le projet pilote, la
mise & I’échelle et la pérennisation. Les fondements conceptuels et théo-
riques de ces axes proviennent du champ des sciences de I’implantation
et de I’élaboration de programme.

1.2.1. L'analyse des besoins et des ressources

Ces savoirs sont d’abord mobilisés pour mettre en place des dispositifs
permettant d’identifier les besoins percus par divers groupes-cibles. A cette
étape, les connaissances (co)produites relévent d’une meilleure compréhen-
sion des enjeux relatifs au probléme lui-méme et aux facteurs de vulnérabi-
lité ou de résilience qui y sont associés. Diverses approches théoriques sont
utilisées selon I’angle sous lequel les questions de recherche sont énoncées
par les membres de la communauté, et les méthodologies sont choisies en
toute cohérence. C’est aussi a cette étape qu’est menée I’exploration des
ressources de la communauté. Apres la communication des résultats a la
communauté et aux partenaires, des priorités d’actions sont établies avec
eux. Cette étape, qui s’apparente a la planification stratégique (pertinence
théorique du programme), permet, sous I’angle de la recherche évaluative,
de procéder a une analyse stratégique pour documenter dans quelle mesure
les objectifs de I’action envisagée correspondent aux besoins identifiés et
priorisés (Brousselle et al., 2011 ; Pineault et Daveluy, 1995).

1.2.2. Le développement et la validation du projet pilote

Les partenaires se dotent de mécanismes qui permettent la conception d’un
projet pilote. De fagon générale, nous choisissons le modele de I’intervention
ciblée (Intervention Mapping Approach) (Bartholomew et al., 2011) et celui
proposé par Michie, van Stralen et West (2011) (Behaviour Change Wheel)
pour concevoir nos interventions. Ces modéles aident a choisir les bonnes
stratégies auprés de la bonne population et a agir au bon moment. Le projet
pilote est par la suite expérimenté auprés de collaborateurs recrutés dans le
groupe-cible. Ici, les connaissances (co)produites concernent I’intervention
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elle-méme, sa pertinence et son utilité telles qu’elles sont pergues par les
participants. Une évaluation formative est mise en place pour documenter
leur appréciation des activités et des apprentissages réalisés. L’atteinte
des objectifs a court terme est vérifiée. L’expérience des responsables de
I’implantation et de I’animation est analysée. La validation se termine par
des modifications apportées au projet pilote et par des recommandations
préliminaires quant aux conditions d’implantation du programme. Cette
étape s’apparente a la planification tactique. Sous I’angle de la recherche
évaluative, elle correspond a I’analyse logique, a I’analyse de la production
et a I’analyse des effets en termes d’atteinte des objectifs a court terme
(Brousselle et al., 2011 ; Pineault et Daveluy, 1995).

1.2.3. La mise a I'échelle

Si la pertinence et I'utilité du programme semblent démontrées, il faut
alors mobiliser les partenaires (anciens et nouveaux) et négocier I’ob-
jectif commun a poursuivre, soit sa mise a I’échelle. Selon le contexte
d’implantation et les caractéristiques de la population cible, il est néces-
saire d’évaluer la pertinence d’adapter culturellement le programme avant
de I'implanter. Plusieurs raisons peuvent justifier I’adaptation culturelle
d’une intervention: améliorer son acceptabilité et son appropriation par
la communauté, en augmenter I’efficacité et les chances de pérennisation
(Card, Solomon et Cunningham, 2011 ; Chen et al., 2013 ; Tortolero et al.,
2005). L’adaptation culturelle d’une intervention impose le respect du
modeéle logique de I’intervention et de ses éléments fondamentaux, de
maniére a en assurer la fidélité, mais elle autorise certaines modifications
des caractéristiques clés (méthodes éducatives, modalités d’animation,
matériel promotionnel, etc.) de maniere a s’ajuster a la clientéle et au
milieu d’implantation (Card, Solomon et Cunningham, 2011 ; Chen et al.,
2013; Tortolero et al., 2005). Pour procéder a ces adaptations, Kreuter
et al. (2003) proposent plusieurs types de stratégies: participatives, basées
sur les données probantes, périphériques (apparence), socioculturelles
(selon les valeurs, croyances et comportements) et linguistiques. Souvent,
il faut revenir a la premiere étape (analyse des besoins). Il y aura produc-
tion des connaissances relatives aux besoins de la nouvelle population
cible et du contexte d’implantation. Ces données seront partagées. Apres
I’adaptation du programme au contexte local et la formation des acteurs
(renforcement des capacités), celui-ci est implanté sous forme de projet
pilote et évalué de fagcon formative.
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A cette étape de la mise & I’échelle d’un nouveau projet ou d’un
projet existant, mais qui a été soumis au processus d’adaptation cultu-
relle, les connaissances (co)produites relevent de la valeur accordée au
programme en termes d’efficacité théorique et réelle (efficacy et effective-
ness). Une analyse d’implantation permet de décrire le degré de mise en
ceuvre et d’analyser les interrelations entre la mise en ceuvre, les facteurs
contextuels I’ayant influencée et les effets du programme. Cette étape
correspond a la fois a la planification stratégique (analyse stratégique; on
s’interroge sur la pertinence réelle du programme) et a sa planification
opérationnelle (analyse de I'implantation et des effets a plus long terme)
(Brousselle et al., 2011 ; Pineault et Daveluy, 1995).

1.2.4. La pérennisation

Si on le juge efficace ou apprécié, le programme est prét a étre intégré
dans les services courants des organisations ou des communautés. Plusieurs
auteurs parlent de I’institutionnalisation de I’innovation, mettant I’accent
sur le réle des acteurs politiques dans ce processus. D’autres vont plutét
parler de routinisation, soulignant que la pérennisation organisationnelle des
projets en promotion de la santé repose aussi sur les acteurs stratégiques,
ceux qui, au quotidien, sont responsables des opérations (Pluye, Potvin
et Denis, 2000), point de vue que nos expériences et observations nous
permettent d’endosser. Cette routinisation demande la mise en place de
mécanismes de surveillance et de monitorage de la part des gestionnaires.
Le role des chercheurs et partenaires est renégocié. A cette étape, s’il n’est
pas financé, le partenariat est fragilisé. Israel et al. (2006) font d’ailleurs
état d’une liste assez exhaustive de facteurs favorables et défavorables
au maintien du partenariat dans ces conditions. Ces facteurs relevent des
difficultés a conserver les relations et I’engagement entre les partenaires, a
conserver les connaissances et I’expertise acquises en termes de recherche
participative, de partenariat, de résolution de conflits, etc., et a maintenir
le financement.

Ici, I’objet de connaissances releve davantage de I’efficience du
programme et de I’analyse des conditions qui garantissent ou fragilisent
sa durabilité. Les connaissances sont partagées a I’interne et permettent de
prendre des décisions éclairées sur la poursuite ou non du programme ou sur
les conditions & mettre en place pour en assurer la qualité. L’exercice releve
principalement de la planification opérationnelle (analyse de I’efficience,
analyse d’implantation) (Brousselle et al., 2011 ; Pineault et Daveluy, 1995).
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2. L’APPLICATION DU MODELE AUX REALITES
DES FEMMES VIVANT AVEC LE VIH

Pour illustrer comment ce modéle a émergé de nos expériences de recherche
participative avec les communautés, nous relaterons I’histoire de Pouvoir
Partager/Pouvoirs Partagés (PP/PP), de I’analyse des besoins, réalisée entre
2002 et 2006, jusgqu’a sa pérennisation a compter de 2012-2013. PP/PP est
un programme d’intervention concu par, pour et avec les femmes vivant
avec le VIH du Québec sur la délicate question du dévoilement de leur
statut sérologique dans divers contextes de leur quotidien. S’inspirant des
principes de I’autonomisation, ce programme aide les femmes a partager ce
gu’elles vivent quand la question du dévoilement se pose, a choisir de fagon
réfléchie et proactive de dévoiler ou non leur secret, selon la situation, et
a se doter d’outils pour affirmer ces choix. L’intervention comprend neuf
rencontres d’une durée moyenne de trois heures chacune. Elle est animée,
en général, par une intervenante et une paire aidante (une femme vivant
avec le VIH ayant été formée ou ayant participé au programme).

2.1. BOUCLE 1: LA MOBILISATION DES SAVOIRS ET DES COMMUNAUTES
POUR ANALYSER LES BESOINS ET LES RESSOURCES

Au début des années 2000, les données épidémiologiques soulignent I’im-
portance de I’épidémie au VIH chez les femmes du Québec, cette épidémie
se caractérisant par des proportions similaires de femmes québécoises,
haitiennes et africaines parmi les cas recenses & Montréal. Le besoin de
mieux comprendre I’expérience de ces femmes dans le contexte relative-
ment nouveau de I’arrivée des trithérapies pousse I’équipe soignante du
CHU meére-enfant de I’hdpital Sainte-Justine et ses partenaires communau-
taires de longue date, Gap-Vies, le C.R.1.S.S. et la COCQ-SIDA, a créer, sur
la base de ce principe de besoin, un partenariat avec nous. Les chercheurs
universitaires approchés le sont sur la base de leur expertise dans le domaine
du VIH, de la santé des femmes et des recherches participatives, alors qu’il
est clair que les demandeurs du partenariat ont une vaste connaissance
de la réalité de ces femmes et la capacité de les rejoindre. Le comité de
recherche mis en place et composé de tous les partenaires, y compris des
femmes vivant avec le VIH, dessine I’étude a réaliser et obtient le soutien
financier d’un bailleur de fonds provincial. En 2002, une étude qualitative
aupres de 42 femmes vivant avec le VIH est réalisée pour documenter les
difficultés qu’elles éprouvent dans la gestion des répercussions de la maladie
et du traitement dans diverses sphéres de leur vie: rapport a la famille et
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au couple; rapport a la vie professionnelle ; rapport interpersonnel, social
et communautaire ; rapport au systeme de soins (production des connais-
sances). Au fur et a mesure que sont analysées les données sur un theme
particulier, ces résultats sont partagés lors des réunions de travail entre
partenaires pour en dégager la portée (application des connaissances).
Parmi ces résultats, un théme revient de fagon récurrente: la question du
dévoilement de leur statut sérologique et le poids du secret.

En parallele, un état des lieux est dressé quant aux services offerts
aux femmes vivant avec le VIH dans la région montréalaise. Cette démarche,
ou chaque ressource est visitée sur une base individuelle, est le prétexte
parfait pour mettre en commun les résultats obtenus, sensibiliser les inter-
venants aux réalités de ces femmes et mobiliser de nouveaux acteurs
pour la suite des choses. A I’interne, le partage de ces résultats améne les
partenaires a se rendre compte que les services existants se résument au
dépannage alimentaire et a la gestion de situations de crise. Les femmes
n’ont aucun lieu de paroles ou de soutien plus global quant a leurs réalités
quotidiennes. Simultanément, une étude longitudinale menée aupres des
personnes vivant avec le VIH par un des chercheurs de I’équipe permet
de mieux caractériser la qualité de vie des femmes vivant avec le VIH.
Les liens entre stigmatisation, dévoilement et qualité de vie sont révélés
(Beaulieu et al., 2012). Constituant une excellente analyse des besoins
et des ressources communautaires, toutes ces données sont mises en
commun au fil de rencontres de travail ; aprés plusieurs discussions, face
a la rareté des interventions destinées & ces femmes relativement a leur
qualité de vie, I’idée de développer une intervention sur cette thématique
se profile. Devant I’ampleur et la complexité de la tache, et compte tenu
des données disponibles, la question du dévoilement est retenue comme
priorité pour le développement d’une intervention, car elle touche toutes
les spheéres de la vie.

2.2. BOUCLE 2: LA MOBILISATION DES SAVOIRS ET DES COMMUNAUTES
POUR DEVELOPPER ET VALIDER LE PROJET PILOTE

Par la suite, grace a I’état des lieux et aux multiples activités de partage
des connaissances, de nouveaux partenaires manifestent leur intérét. Le
partenariat est élargi et une nouvelle demande de fonds est déposée aux
IRSC, puis acceptée (2006-2007: IRSC, appel de propositions pour le
développement de projet pilote). La structure partenariale se complexifie.
Trois comités participatifs sont créés en fonction des impératifs du nouveau
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but commun a poursuivre, soit la conception, I’expérimentation et la valida-
tion d’un projet pilote visant a habiliter les femmes a gérer la question du
dévoilement (ou du non-dévoilement) de leur statut sérologique de fagon
proactive et réfléchie. C’est dans le cadre de cette structure partenariale
que le contrat de collaboration se dessine et que des espaces de négociation
se présentent de fagon systématique et organisée.

Le comité de suivi regroupe ceux qui ont le titre de chercheur et sont
issus du milieu universitaire ou communautaire. Leur role est la direction
scientifique de la recherche, I’encadrement du travail de la coordonnatrice,
la gestion des fonds (qui sont toutefois administrés par I’université), la
recherche de financement, la diffusion des résultats et les autres stratégies
de partage des connaissances. Ce comité a aussi comme mandat la circu-
lation de I’information entre les partenaires et I’animation des rencontres
conjointes. Le comité de pilotage est composé des directeurs généraux
des organismes communautaires impliqués, dont certains sont des femmes
vivant avec le VIH. Son réle est plus politique, car ses membres doivent
mettre en place les conditions nécessaires pour assurer I’implantation du
projet pilote et, éventuellement, sa pérennisation. Le comité technique est
composé de femmes vivant avec le VIH et d’intervenantes qui ont une
tres bonne connaissance de leurs réalités. Plus opérationnel, le rdle de ces
membres est de participer a la conception du projet pilote sous la direction
de la coordonnatrice du projet. Elles voient ensemble a s’approprier les
résultats de la recherche, a les comprendre, a tenter de les transformer en
objectifs de performance, puis en objectifs d’apprentissage et de change-
ment; elles discutent des meilleures approches pour atteindre ces objec-
tifs et apportent leur point de vue sur la nature et la forme des activités
a mettre en place pour les atteindre dans le respect des étapes proposées
par le modéle de I’intervention ciblée (Intervention Mapping Approach)
(Bartholomew et al., 2011). Il s’agit 1a d’un réel travail d’application des
connaissances et de renforcement des capacités qui permet la production
de la premiere version de PP/PP. Compte tenu de leur proximité de la
population-cible, les membres de ce comité sont aussi trés impliquées dans
la validation des divers outils et méthodes de collecte de données a utiliser
dans le cadre de I’évaluation formative (production des connaissances) et
dans le développement des stratégies de formation et d’accompagnement
mises en place avant I’expérimentation (renforcement des capacités).

Le projet pilote est expérimenté dans quatre milieux montréalais
qui réunissent, selon les partenaires, des conditions favorables en termes
de faisabilité et de retombées potentielles. Sans surprise, ces quatre milieux
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sont en fait ceux qui ont été a I’origine de la recherche qualitative et les
seuls dont la mission est spécifiquement orientée vers I’offre de services
aux femmes de la population-cible. Les autres organismes impliqués ont
une mission plus diversifiée et se sentent moins outillés pour relever ce
défi. Les quatre milieux d’expérimentation recoivent un soutien financier
modeste, mais suffisant pour couvrir les frais inhérents au recrutement
des femmes, ainsi qu’a la préparation et a I’animation des ateliers par les
intervenantes (renforcement des capacités). Trente-huit femmes vivant
avec le VIH participent aux ateliers a titre de collaboratrices. Leur niveau
de satisfaction face au programme est trés élevé. PP/PP semble améliorer
la capacité des femmes a dévoiler ou non leur statut de facon réfléchie et
proactive et augmenter leurs connaissances sur le plan Iégal relativement au
dévoilement. Leurs points de vue, recueillis lors d’une pléniére évaluative
a la fin du dernier atelier, ainsi que les échanges entre partenaires sur les
données produites permettent une premiére révision de PP/PP: le projet
pilote est validé. D’autre part, des entretiens individuels menés aupres des
directeurs et des intervenantes aident a dégager des conditions d’implanta-
tion, certaines favorables, d’autres non. Les connaissances ainsi produites
(production des connaissances) seront tres utiles pour la suite du projet.

2.3. BOUCLE 3: LA MOBILISATION DES SAVOIRS ET DES COMMUNAUTES
POUR LA MISE A L'"ECHELLE DU PROJET

Face a ces résultats prometteurs et a la satisfaction des femmes, les parte-
naires des quatre milieux d’implantation souhaitent poursuivre I’aventure.
Le financement associé au projet pilote est toutefois terminé. L’équipe de
recherche offre aux partenaires de les accompagner dans la rédaction
de leurs demandes de fonds habituelles pour soutenir leurs activités (renfor-
cement des capacités). La proposition est tres bien regcue jusqu’au moment
ou il faut nommer I’organisme qui sera responsable de la gestion des
fonds demandés. Des conflits a peine voilés entre deux des organismes
partenaires, dont les missions se chevauchent, existent depuis le début de
I’aventure. Toutefois, 1’accent mis constamment sur le projet commun a
réussi jusque-la a faire travailler tout le monde dans la méme direction.
Cet incident entourant la gestion des fonds est source d’un conflit ouvert
qui oblige les uns et les autres a prendre parti. Comme chercheurs univer-
sitaires, nous exprimons notre malaise et nous émettons le souhait de nous
retirer du dossier jusqu’a ce que les partenaires communautaires trouvent
une solution au conflit. Cette solution vient d’eux et ils en négocient les
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clauses. Les fonds sont obtenus (2008-2009) et d’autres femmes vivant avec
le VIH peuvent bénéficier du programme. Une version pour les femmes
anglophones est produite et la version francophone est encore améliorée.

Simultanément, une demande rédigée par nous tous est déposée
aux IRSC (Programme de recherche communautaire) dans I’espoir que le
projet pilote puisse étre repris a Montréal et étendu a I’échelle provinciale.
Cette fois, les partenaires souhaitent procéder a une évaluation rigoureuse
des effets du programme a plus long terme et dégager des conditions
d’implantation qui tiennent compte des diverses réalités régionales
(production des connaissances). Compte tenu des stratégies de transfert
des connaissances mises en ceuvre au fil de I’expérience, des bulletins
d’information produits et de la participation des uns et des autres a des
rencontres de travail ou le projet est discuté (application des connais-
sances), le partenariat s’élargit. Suite a I’obtention des fonds, une trousse
pour PP/PP est créée, comportant un guide d’animation et d’implantation,
ainsi que tout le matériel nécessaire a I’animation d’un groupe de huit
femmes. Une formation a I’échelle provinciale est organisée par des femmes
vivant avec le VIH ayant participé a PP/PP aux phases pilotes et par des
intervenantes I’ayant animé, accompagnées par la coordonnatrice. L’ objectif
est de former dans chaque organisme régional (17 sont au rendez-vous) au
moins une dyade intervenante—paire aidante et de sensibiliser les directeurs
généraux a I’importance d’offrir le soutien nécessaire a cette équipe au
moment d’implanter le programme. Véritable atelier de renforcement
des capacités, tant individuelles qu’organisationnelles, cette formation
de deux jours, financée par la COCQ-SIDA dans le cadre de ses ateliers
Outillons-nous, permet a 26 femmes de bien comprendre les enjeux relatifs
a la composante évaluative du projet, de s’approprier le programme, de
partager leurs inquiétudes quant a I’animation et a I’'implantation et d’éla-
borer des solutions aux problémes envisagés. Pour les paires aidantes, la
charge émotive liée au partage avec des femmes qui sont dans la méme
situation qu’elles les aménent a se former un réseau de soutien informel
(renforcement des capacités). A la fin de la formation, chaque dyade part
avec sa trousse et du matériel promotionnel, confiante de réussir a offrir
PP/PP a ses consceurs a I’échelle du Québec (Racicot et al., 2011).

Treize groupes sont formés et 84 femmes y participent. La formule
originale de PP/PP sous forme d’ateliers hebdomadaires de trois heures
est adaptée, surtout en région, ou les femmes sont trés éloignées les unes
des autres. Le programme pourra se donner de facon intensive (fin de
semaine) ou en mode individuel. Tout au long de I’implantation, les dyades
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sont accompagnées par la coordonnatrice et des groupes d’appréciation
partagée sont tenus au milieu et a la fin de chaque série d’ateliers avec les
animatrices. Cela permet de mieux comprendre comment elles acquiérent
des compétences et gagnent en estime personnelle. Pour leur part, les parti-
cipantes répondent a un questionnaire avant le programme, puis un mois et
six mois apres. Elles participent a des pléniéres évaluatives, alors que les
animatrices rédigent un journal de bord aprés chaque rencontre. Les résultats
démontrent que le programme permet aux femmes d’acquérir un sentiment
d’efficacité personnelle relatif au processus décisionnel et a la gestion effi-
cace du dévoilement et du secret, et ce, tant chez les Franco-Québécoises
que chez les Africaines ou les Haitiennes. Ces effets se maintiennent six
mois apres I’intervention. Sur le plan de I’analyse d’implantation, des défis
sont rencontres relativement & la promotion du programme et au recrutement
des femmes, surtout en région éloignée, aux conditions organisationnelles
moins favorables dans de rares cas (peu de soutien de la direction, manque
de locaux adéquats, manque de temps, surcharge de travail) ou a la gestion
du groupe (indiscipline de certaines, absences et retards) (production des
connaissances). Toutefois, I’accompagnement constant des équipes et
les interactions entre elles font que des solutions sont apportées pour en
atténuer les conséquences.

Cette phase se termine par I’organisation d’un forum communau-
taire, encore une fois sous la responsabilité de participantes a PP/PP, qui
réunit en novembre 2010 plus de quatre-vingts femmes pour partager leurs
expériences du programme et pour témoigner de leur solidarité les unes
envers les autres. Lors de ce forum, elles élaborent ensemble ce qu’elles
souhaitent pour la suite (renforcement des capacites).

La mise a I’échelle de PP/PP au Queébec, ailleurs qu’a Montreal,
nécessite quelques adaptations, toutefois trés mineures. Elles ne concernent
gue ses modalités d’implantation (formule intensive ou individuelle) et
I’alléegement dans certains groupes des activités faisant appel a I’écriture.
Toutefois, lorsque la directrice générale d’ARCAD-SIDA au Mali nous
approche pour implanter PP/PP aupres des femmes vivant avec le VIH qui
fréquentent son organisme, nous statuons ensemble que PP/PP ne peut étre
utilisé tel quel et qu’il doit étre adapté culturellement. Grace a I’obtention
de fonds de part et d’autre, nous des IRSC (Supplément pour I’application
des connaissances) et eux de la Fondation de France, un nouveau partena-
riat s’établit entre nous, les partenaires du Québec, I’équipe d’ARCAD-
SIDA basée a Bamako et la Coalition Plus, une coalition regroupant des
organismes communautaires VIH dans plusieurs pays et dont la mission est
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le renforcement des capacités de ces groupes en recherche communautaire.
Le role de la Coalition Plus est majeur dans I’établissement et le maintien
de ce partenariat, car sa compréhension de nos deux univers, si distincts,
nous permet de mieux nous «interpréter» les uns les autres. Aucune entente
formelle n’est rédigée entre nous, mais un contrat de collaboration implicite
clair s’installe. Tres tot, nous saisissons nos zones d’expertise distinctes
et nous reconnaissons les forces de chacun: nous, la conceptualisation, la
théorie, la méthode; la Coalition, la médiation, la facilitation; ARCAD-
SIDA, les opérations terrain et I’adaptation du programme aux traditions,
valeurs, symboles, etc.

La validation culturelle implique de reprendre les étapes depuis
le début, soit a partir de I’analyse des besoins. Les besoins et enjeux
entourant la question du dévoilement sont-ils les mémes dans un contexte
social et culturel si différent? Un recueil des données locales disponibles
(provenant de I’enquéte PARTAGE [Cissé et al., 2015] et de divers groupes
de discussion menés a ARCAD-SIDA auprés de femmes vivant avec le
VIH) nous aide a prendre conscience que le poids du secret est une expé-
rience universellement vécue, mais modulée par des enjeux socioculturels
différents. Les conséquences et les obstacles sont les mémes, I’intensité
differe (production des connaissances). En ce sens, nous concluons que
le modele logique de PP/PP tient la route, mais qu’il nous faut adapter
I’ensemble des outils et des activités a la facon d’apprendre et au contexte
du Mali, ou les personnes vivant avec le VIH sont fortement stigmatisées.
Un anthropologue malien s’ajoute a I’équipe, et c’est sous sa gouverne
que I’équipe du Mali revoit chaque activité et chaque outil, en discute et
propose une nouvelle fagon de faire pour atteindre les mémes objectifs
(application des connaissances). Notre r6le est de nous assurer que les
fondements théoriques tiennent la route et que ce qui est proposé ne dévie
pas de la trajectoire suggérée par PP/PP.

Parce que la majorité des femmes sont analphabétes, les activités
reposent davantage sur le témoignage, la discussion, le dessin, le chant et
le recours a I’objet, le caillou, par exemple, pour parler du poids du secret.
Comme au Québec, le projet se déroule en plusieurs phases : parallelement
a I’analyse des besoins et a I’adaptation des outils faite par les intervenantes
avec I’anthropologue, le programme est testé et réajusté auprés de deux
groupes de femmes. Par la suite, une formation est offerte aux intervenantes
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des six communes de Bamako (renforcement des capacités) et la phase
pilote ainsi amorcée permet d’expérimenter le programme auprés de douze
groupes de huit femmes dans les six sites. Pour enrichir le contenu du guide
d’animation de propos et d’exemples plus pres des femmes vivant avec
le VIH au Mali, chaque groupe est accompagné d’une « mobilisatrice des
connaissances» qui joue a la fois le réle d’accompagnatrice du groupe et
d’observatrice. Les notes recueillies par ces mobilisatrices constituent une
source de renseignements majeure pour la révision du programme (produc-
tion et application des connaissances) Cette fois, un volet d’évaluation
formative est mis en place (production des connaissances); il permet
de conclure que le projet atteint ses objectifs. Aprées leur participation
au programme, les femmes se sentent moins accablées par le fardeau du
secret et davantage soutenues par les autres femmes; elles ont un meilleur
sentiment d’efficacité personnelle et elles rapportent avoir une meilleure
observance de leur traitement antirétroviral. La phase pilote se termine
par la production d’une nouvelle version du guide du programme dont le
nom est maintenant Gundo So (la Chambre des confidences). Une phase
de mise a I’échelle est par la suite entreprise dans sept autres sites, sans
notre participation toutefois, le financement étant terminé.

De cette expérience de mise a I’échelle de PP/PP du Québec au
Mali émerge un autre projet touchant la santé sexuelle et reproductive des
femmes vivant avec le VIH, besoin exprimé par I’équipe d’ARCAD-SIDA
pendant nos différentes missions la-bas et que nous accompagnons dans
le développement d’un projet pilote en 2011-2012, toujours avec I’appui
financé des IRSC (Supplément pour application des connaissances). Cette
fois, c’est le projet développé au Mali qui est transféré vers le Québec et
adapté culturellement pour les femmes d’ici. Ce nouveau projet, financé
dans le cadre du Programme de recherche communautaire des IRSC,
s’appelle PLURIELLES.

Pour 2015, nous prévoyons renouer avec nos partenaires maliens,
ayant obtenu un financement des IRSC pour les accompagner dans la
préparation d’une recherche évaluative plus formelle visant a démontrer
I’efficacité de Gundo So a améliorer I’observance du traitement, la qualité
de vie et I’état de santé des femmes qui y participent. Un essai randomisé
est envisage.
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2.4. BOUCLE 4: LA MOBILISATION DES SAVOIRS ET DES COMMUNAUTES
POUR PERENNISER LE PROJET

Pour revenir a PP/PP au Québec, depuis sa mise a I’échelle et suite au
forum communautaire, aucun accompagnement direct n’est fait aupres
des organismes pour soutenir sa pérennisation. Plusieurs d’entre eux
ont pourtant réussi a intégrer PP/PP dans la planification de leurs acti-
vités, mais pas nécessairement sur une base annuelle, particuliéerement en
région, ou le nombre de femmes vivant avec le VIH est faible. Toutefois,
plusieurs stratégies d’application des connaissances et de renforcement
des capacités sont déployées pour soutenir la mise a I’échelle de PP/PP
et sa pérennisation dans d’autres contextes. Soutenu encore une fois par
les IRSC (Supplément pour application des connaissances), un portail est
développé et mis en ligne en 2011-2012, de maniére a donner a un plus
grand nombre de femmes et d’intervenantes I’acces aux outils développés
dans le contexte de PP/PP, notamment le guide d’animation. Pendant une
anneée, plusieurs comités de travail formés par des femmes vivant avec
le VIH et ayant participé a PP/PP s’affairent a développer ce portail et
ses contenus, dont le guide et un ouvrage collectif qu’elles rédigent pour
témoigner de leur parcours et de leurs expériences. Ce portail est acces-
sible a I’adresse <pouvoirpartager.ugam.ca>. D’autre part, avec I’appui
de CATIE, nouveau partenaire de I’équipe, le guide sera disponible en
anglais sous peu et une série de webinaires soutiendra le développement
des compétences des personnes intéressées a animer PP/PP a I’avenir
(renforcement des capacités).

CONCLUSION

Ce chapitre propose une facon de faire la recherche participative avec les
communautés qui s’inscrit dans la durée, de maniére a créer cette synergie
partenariale favorable au pouvoir d’agir des individus, des organisations
et des communautés, et aussi aux changements dans les pratiques et les
politiques. Le modéle proposé s’est révelé, voire imposé, a la suite de
I’analyse des constantes observées au fil de nos années d’engagement en
recherche participative avec les communautés sur plusieurs plans: 1) la
facon dont les partenariats se créent, fonctionnent et se maintiennent;
2) la facon dont ils contribuent a produire des connaissances signifiantes,
a les appliquer de maniére a genérer des résultats tout aussi signifiants et a
renforcer les capacités de tous les acteurs impliqués en toute réciprocité; 3) la
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facon dont tout ce processus propulse I’action vers sa mise a I’échelle et
sa pérennisation. C’est un modéle d’abord ancré sur I’expérience. Mais il
a fallu, au fur et a mesure, confronter nos expériences et nos observations,
c’est-a-dire nos savoirs pratiques et expérientiels, a la théorie, de maniere
a les systématiser et a les organiser, justement pour en tirer des constantes.

Le modéle proposé est original, car il propose comme éléments
de réponse aux enjeux actuels de I’épidémie de mettre en (con)jonction
les fondements et principes de la recherche communautaire et ceux de la
science de I’élaboration de programme. C’est a travers son axe processuel
de mobilisation des savoirs et des communautés qu’il rejoint I’'un et sous
ses axes temporels et évaluatifs qu’il recoupe I’autre. La conjonction de
ces trois axes constitue un levier puissant pour I’action, comme I’illustre le
parcours des recherches participatives réalisées avec les femmes vivant avec
le VIH. Elle fait en sorte qu’une action en génére une autre, plus ample et
plus transformatrice, car les acteurs impliqués ont gagné ce pouvoir d’agir.

L’analyse du parcours de recherche avec les femmes vivant avec
le VIH renforce le fait d’avoir mis le partenariat au cceur du modéle
comme moteur du systéme d’action, notamment parce qu’il entraine, par
la (co)production des connaissances et son application, le renforcement des
capacités en lui-méme comme finalité et comme processus pour soutenir
I’action chez les femmes participantes, les intervenantes et paires aidantes,
ainsi que dans les organisations impliquées. On sent, au fil du temps,
davantage de traces de ce développement du pouvoir d’agir (empower-
ment) tel que le décrivent Ninacs (2008) et Laverack (2001), en constatant
la présence des indices suivants: une participation accrue dans I’action,
davantage de compétences et de leadership, une mobilisation plus impor-
tante des ressources, plus de liens entre les organisations. En bout de
piste, les femmes vivant avec le VIH semblent elles aussi avoir gagné du
pouvoir sur leur vie.

La plupart des obstacles rencontrés au fil de ce parcours de plus
de dix ans sont des facteurs qui ont fait interférence avec ce processus
de mobilisation des savoirs et des communautés ou qui ont indiqué une
défaillance dans le processus, principalement sous I’angle du partenariat
(manque de reconnaissance mutuelle des réles de chacun ou invisibilité
de ces rbles; non-reconnaissance des exigences du partenariat par les
instances) et sous celui du renforcement des capacités (manque de soutien
percu chez les intervenantes et paires aidantes de la part de la direction ou
des collégues; crainte liée a I’avenir du projet et de son emploi apres le
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financement) ; ces deux angles ont plusieurs intersections, le manque de
capacités expliquant souvent des difficultés a s’engager dans le partenariat
et créant des inégalités dans le pouvoir d’agir entre partenaires (ressources
humaines et matérielles insuffisantes; sollicitation excessive et surcharge
de travail ; mobilité du personnel).

En revanche, plusieurs points forts ont rallié les partenaires et
expliquent la synergie partenariale qui s’est développée sur toutes ces
années, malgré les embuches et les conflits ainsi que les résultats et effets
obtenus, tant en termes d’actions mises a I’échelle que de pouvoir d’agir
chez les femmes vivant avec le VIH elles-mémes et chez les acteurs des
organisations qui les soutiennent. Sous I’angle de I’axe processuel, plusieurs
de ces facteurs ont été favorables a cette synergie : I’engagement dans une
cause commune, mais plus encore, dans un projet commun précis et défini
conjointement a chaque fois; les attitudes favorables des directeurs face
au projet commun; la crédibilité des partenaires; la confiance et le respect
mutuel développés avec le temps; enfin et par conséquent, la qualité des
interactions et des relations interpersonnelles qui ont fait que tous croient
en leur capacité de résoudre les controverses et d’en sortir collectivement
gagnants. Sous I’angle de I’axe temporel, le fait d’avoir pris le temps
(2002-2012) et d’avoir attendu que I’un et I’autre soient préts a s’engager a
contribué a créeer ce sentiment de compétence collectif et renforcer I’enga-
gement partenarial. Chaque phase complétée avec succes a permis a la
suivante de démarrer sur des bases solides. Sous I’angle de I’axe évaluatif,
I’adaptation des méthodologies au contexte pour évaluer les actions et les
nourrir, le contexte primant sur I’orthodoxie des méthodes d’évaluation
classiques (Kippax et Van de Ven, 1998) a produit des connaissances utiles
et faciles a appliquer pour rajuster I’action et la rendre plus efficace. En ce
sens, le facteur le plus important ralliant constamment les partenaires était
de constater a quel point PP/PP transformait les femmes vivant avec le VIH
qui y participaient. Sur ce point, notre modéle suppose que les approches
d’évaluation choisies soient en mesure de saisir des interventions complexes
a multiples composantes et de livrer rapidement des résultats signifiants
pour les partenaires. Ainsi, les méthodologies mixtes et les approches
d’évaluation réaliste (Contandriopoulos et Brousselle, 2012 ; Kasi, 2003),
d’évaluation développementale (Rey, Tremblay et Brousselle, 2014) ou
d’empowerment evaluation (Fetterman, 2001) sont sans nul doute a privilé-
gier. Un dernier facteur, majeur en fait, ayant joué sur le renforcement des
capacités de tous les acteurs est le financement obtenu de fagon constante
au fil de ce parcours. Rappelons que ces fonds ne sont toutefois pas venus
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sans effort et que la démonstration, a chaque fois, d’un réel partenariat entre
nous et de ce que nous étions capables de mettre en place et de produire
comme résultats, ensemble, n’a pas été étrangére a nos succes.

Ce chapitre est une premiére proposition de ce modele systémique et
dynamique de mobilisation des savoirs et des communautés qui ne demande
gu’a étre discuté et davantage opérationnalisé dans I’avenir, avec le souci
de garder suffisamment de souplesse pour cadrer avec ce type de recherche
ou créativité et rigueur se cotoient. Bien modestement, nous souhaitons que
cet essai de conceptualisation des processus de mobilisation des savoirs
et des communautés vers une approche intégrée de prévention/promotion,
ainsi que les parcours dont il se nourrit, inspirent les acteurs engagés dans
la lutte contre le VIH et les aident a relever les nombreux défis a venir,
entre autres, en matiére de prévention combinée.
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RESUME

Ce chapitre aborde une étude pilote transversale en science
sociocomportementale qui combine, a I'aide d'un cadre de
recherche communautaire, des chercheurs communautaires de
Pune, en Inde, et des chercheurs universitaires de Toronto, au
Canada. L'étude en question examine les facteurs attitudinaux
et comportementaux liés aux rapports vaginaux non protégés
aupres d'un échantillon de jeunes a Pune. Les résultats de la
collecte de données sont briévement décrits, puis I'utilité et les
limites de ces résultats sont analysées en lien avec les pratiques
communautaires. Le chapitre se conclut sur une discussion des
problémes et considérations futurs dans I'implantation d'un parte-
nariat de recherche communautaire international et durable, dans
un contexte marqué par l'instabilité du financement et du soutien
de la recherche. La collaboration décrite dans ce chapitre fait
ressortir I'importance de trouver des relations susceptibles d’aller
au-dela des membres clés du personnel et d’établir des sources
plus stables de financement de la recherche communautaire, en
particulier dans la collaboration entre les pays en développement
et les pays occidentaux.

SUMMARY

The current chapter discusses a pilot, cross-sectional socio-
behavioural science study using a community-based participatory
research framework combining community-based researchers in
Pune, India, and university-based researchers in Toronto, Canada.
The study that is reviewed in this chapter examined attitudinal
and behavioural factors related to unprotected vaginal inter-
course in a sample of youth in Pune, India. The results of the
data collection are briefly described, and the usefulness and
limitations of these findings are discussed for community-based
practice. The chapter concludes with a discussion of the problems
and future considerations when seeking to implement a sustain-
able cross-national community-based research (CBR) relationship
without stable research funding or support. The collaboration in
this chapter suggests the importance of identifying relationships
that can go beyond key staff members and creating more stable
sources of CBR funding, especially in collaborations between
developing and Western countries.
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One strategy to promote culturally competent, ethical, and sustainable
community-based research (CBR) is through a specific approach termed
“community-based participatory research” (Israel et al. 2006; Minkler
and Wallerstein 2008; Schensul 2005). Community-based participatory
research, in the context of HIV prevention and care, can be characterized
by an equitable partnership between community members, representatives
from community-based AIDS service organizations, HIV/AIDS health care
providers, and academic researchers (Rhodes, Malow, and Jolly 2010). A
key goal of community-based participatory research is sustainability of the
research partnership, research capacity, and funding (e.g., Flicker et al. 2009;
Israel et al. 2006; Seifer 2006). Community-based participatory research is
the method by which our research group conducted CBR.

1. THE CONTEXT AND INCEPTION OF THE PUNE-
RYERSON CBR COLLABORATION

The study that is reviewed in this chapter examined factors related to
unprotected vaginal intercourse (UV1) in a sample of youth in Pune, India.
The study was conducted using a community-based participatory research
framework between the HIV Prevention Lab and the Deep Griha Society.
The HIV Prevention Lab is a research group that conducts both CBR and
clinical research to examine factors associated with HIV transmission
and quality of life and to create and test HIV prevention and care programs
that are sustainable in the community. The Lab is based in Toronto, Canada.
Deep Griha Society is a community-based charitable organization working
to better the lives of people living in the slums of Pune, India and other
marginalized populations in the area (<www.deepgriha.org>). Deep Griha
Society has a significant HIV prevention and service arm called Deep
Griha’s Integrated Service for HIV and AIDS (DISHA).

This collaboration began in December 2008 after a former research
assistant with the HIV Prevention Lab (A.M.) completed two volunteer
placements with DISHA. This research team member, as a volunteer with
eventual partners, asked then the Project Manager of DISHA (H.M.) if
he would be interested in a research collaboration that would examine
risk factors for unprotected sex among youth in Pune. This team member
served as the facilitator of the communication between the two sides of
the collaboration and of the eventual study.


http://www.deepgriha.org
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Through this team member, the two sides of the collaboration
learned that we shared values of promoting sexual health in a holistic
and sex-positive approach, and in using research as a tool for community
support and social change. This collaboration, although limited by our
initial unfamiliarity with each other and large geographic distances, was
created by the shared values of Deep Griha Society and the HIV Prevention
Lab in promoting positive sexual health outcomes among communities
at higher risk for HIV. The collaboration was deemed to be particularly
useful because of Deep Griha Society’s situation in Pune, India as a high-
prevalence city in the high-prevalence Indian state of Maharashtra (NACO
2010), and the HIV Prevention Lab’s capacity and interest in conducting
studies relevant to HIV risk and prevention.

In our collaboration, it was agreed that as per standards of CBR
(e.g., Rhodes et al. 2010), all decision-making power over the design of
the study, data collection methods, data analysis, interpretation of the data,
and dissemination of the data would be shared, with areas of expertise
recognized based upon experience. This agreement was made via email
between Deep Griha Society and the HIV Prevention Lab after about two
months of emails, with our shared volunteer communicating each side’s
intents and values. The agreement took several weeks to take place due to
the challenges of focusing on a study creation when Deep Griha Society’s
mission was not to conduct research but rather to run a community-based
organization. The team members at the Deep Griha Society contributed
their expertise with the population of interest and in determining the scope
of the study by suggesting topics they wanted to learn more about, such as
gender-based norms regarding sexuality and their relationship to risky sex.
The university-based members in Toronto contributed their technical ability
to design a study around the ideas identified by the community-based team
members and to get the funding for the study.

Consistent with the goals of DISHA and its affiliated Wake Up Pune
campaign, Deep Griha Society team members identified youth from the
general population as the major population of interest. Pune, India has an
increasingly large population of young adults attending more than 100 post-
secondary educational institutes and nine universities (Kaul 2006). These
young adults are engaging in sexual activities, with little attention being
paid to their sexual health, sexual relationships, and the risks of engaging
in unprotected sex due to discussion of sex being taboo in India (Lambert
and Wood 2005).
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Our team members with Deep Griha Society suggested that the
objective of the study should be to better understand the HIV knowledge,
attitudes toward HIV, and UVI of the youth in Pune. Upon further discus-
sion about attitudes toward HIV, our team members discussed the context
of India, where sex is not typically openly discussed and where gender roles
are important in understanding sexuality. Deep Griha Society team members
stressed the importance of youths’ beliefs in their ability to communicate
with a partner about how to prevent HIV, and the role of gender and trad-
itional sexual standards as correlates of UVI in this population. Our team
partners with Deep Griha Society also reported that there was little funding
for research conducted by local community-based organizations. Our team
partners in Toronto responded to this challenge by submitting a successful
application in early winter 2008 to a Toronto university-funded research
grant to promote international research collaborations in a few key countries
including India. The team members hoped that this first study would lead
to a lasting and meaningful partnership, including future collaborations
that could be funded by the Canadian national funding agencies.

2. SCOPE OF VARIABLES CHOSEN BY THE STUDY TEAM

DISHA and its affiliated Wake Up Pune campaign to increase HIV/AIDS
awareness (<www.wakeuppune.org>) both highlight that knowledge
regarding HIV transmission is central to concerns regarding the promo-
tion of safe and healthy sexual practices. Our Pune team partners noted
that their HIV knowledge campaigns must go beyond awareness about the
existence of HIV/AIDS, and must also include instruction on communica-
tion skills about HIV prevention, especially in sexual situations. Our Pune
team partners noted the importance of an individual’s beliefs in his or her
ability to engage in safer sex behaviour as important above and beyond HIV
awareness, a variable known to researchers as condom use self-efficacy
(DiClemente et al. 2009). Our Pune partners also emphasized the role of
gender roles as a challenge in HIV prevention campaigns. Research has also
found that gender roles may have an impact on condom use self-efficacy,
as women in India may find it very difficult to obtain or carry condoms
due to gender norms and stigma surrounding women engaging in sexual
activity (Roth, Krishnan, and Bunch 2001).
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As noted above, both our Pune-based partners and previous studies
have noted that the simple act of talking about sexual activity is considered
taboo in many cultures, including Indian culture (Bradley et al. 2011). This
presents a barrier to sexual education and, more specifically, sexual health
promotion and HIV/AIDS prevention campaigns that promote engagement
in discussion with sexual partners about HIV/AIDS, sexual histories, and
condom use. The ability to ask sexual partners about their sexual health
and to negotiate condom use is essential to safe sex practices (e.g., Marlow
et al. 2010).

After a discussion of what was currently known about the research,
the team members at Deep Griha Society and the HIV Prevention Lab
discussed the study questions via email. The partners at Deep Griha Society
noted that they were interested in the roles of gendered double standards
regarding sex, and how they were associated with communication about
safer sex and with UVI among the youth of Pune. The current study there-
fore examined the role of communication, traditional sexual standards,
gender, sexual history, and relationship status on rates of UVI, in an attempt
to better understand and promote sexual health in light of the HIV epidemic
among the young adults in the high-HIV-prevalence city of Pune, India.
The community-based research team partners identified the variables that
they wished to examine and, through our team discussions via computer
teleconference and email, the team identified the hypotheses of the present
study using these variables.

3. STUDY METHODS AND RESULTS

Four hundred and eighty-five young adults between the ages of 18
and 30 were recruited between April and August 2008 by members of
the research team at Deep Griha Society. Participants were recruited from
venues frequented by young adults (e.g., college canteens, corporate office
canteens, malls, and coffee shops) in downtown Pune and were eligible to
participate if they spoke English. Based upon feedback from the Pune team
partners about what was a fair and non-coercive amount for completing
a questionnaire among the educated, English-speaking sample sought,
participants received 200 rupees (approximately US $5) as reimbursement
for participating.
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Forty-one percent (n = 199) of participants indicated that they were
in a romantic relationship, nearly 50% indicated that they had ever had
sexual intercourse, and approximately 27 % of the sample reported that
they had had multiple sexual partners. The vast majority (94.2%) were
unmarried. Twenty-one percent of the total sample indicated that they
had ever been tested for HIV, and nearly 19% had had UVI in the past
six months. Of those participants who had engaged in UVI, only 34 % had
been tested for HIV.

To test the differential associations of the different demographic,
communication, and belief variables with UV, five mediation models were
tested. Condom use self-efficacy significantly mediated the relation between
traditional sexual standards and UVI. Direct associations also existed for
gender, relationship status, having had multiple partners, non-traditional
sexual standards, and HIVV/AIDS-related communication with a partner
to the Condom Use Self-Efficacy Scale, as well as relationship status and
having had multiple partners to UVI. Further indirect associations were
not significant, suggesting that condom use self-efficacy did not mediate
these other relationships.

4, DISCUSSION AND INTERPRETATION OF THE STUDY
FINDINGS AMONG THE TEAM PARTNERS

Upon completion of the analyses, the Toronto team members submitted
the results for discussion via email with the Pune team members at Deep
Griha Society. The results provided useful information for Deep Griha
Society in that they provided evidence to support that holding traditional
sexual standards, such as that women should not be prepared to have sex
or engage in behaviours that would indicate they would initiate sexual
activities, are related to having unprotected vaginal intercourse in the
past six months. An important consideration for us as CBR researchers
was that the measures used in this study were not validated with Indian
populations. Although Deep Griha Society team members were aware of
this limitation, the team agreed to use these measures as no measures have
been validated with the multiple Indian languages spoken in Pune (Kaul
2006) and because the constructs being measured are of concern in relation
to the promotion of sexual health and HIV prevention. The construct of
traditional sexual standards in particular may pose conceptual problems by
not placing standards within the contextual framework of Indian culture.
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As per CBR principles (e.g., Israel et al. 2003), we preferred to
disrupt the conventional research approach of assuming that the “data,”
created with English-language measures from Western countries with
predominantly white persons, were automatically applicable to the youth
of Pune. However, our community-based team members in Pune indicated
that indeed there was a problem in Pune with double standards between
men and women regarding sex, and with women being relatively disem-
powered in their ability to negotiate safer sex. Our team members in Pune
also emphasized that the findings could be used as more evidence that
their future sexual health promotion initiatives should ensure meaningful
youth engagement, the availability of youth-friendly health services, and
address youths’ experiences as they relate to changing cultural norms.
These programs have already been created by experts in community-based
organizations such as Deep Griha Society using an approach that involves
peer leaders and youth who are representative of the group of interest.

5. SUSTAINABLE CROSS-NATIONAL CBR
RELATIONSHIPS: PROBLEMS AND LESSONS LEARNED

5.1. THE PROPOSED SECOND STUDY

As noted above, a key goal of community-based participatory research is
sustainability of the research partnership, research capacity, and research
funding (e.g., Flicker et al. 2009; Israel et al. 2006; Seifer 2006). It was
therefore a goal of the study team to continue our research collaboration
in order to increase Deep Griha Society’s capacity to lead research activ-
ities. Following our first study, which examined risk factors for HIV among
English-speaking young adults not living in slums, Deep Griha Society
approached the lead university investigator (T.H.) to continue research on one
of their key vulnerable populations, people living in the slums of Pune. Given
our previous findings that gendered standards toward sex were influencing
sexual risk behaviour, Deep Griha Society team members wanted to extend
investigations to consider attitudinal variables and their social determinants.
These social determinants were to include membership in a high-risk group
category (e.g., commercial sex workers, mobile/migrant population), poverty
and unemployment, and access to sexual health care services. Due to DISHA’s
focus on reducing HIV stigma, the Pune-based team members also wished to
assess HIV/AIDS stigma and its relationship to sexual behaviour, especially
in a larger study in Marathi (the state language) and Hindi.
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The second study was designed so that Deep Griha Society staff
would lead study recruitment, interview and focus-group administration,
and data entry with the support of the university-based staff in Toronto.
As a result of this collaboration, it was a goal that Deep Griha Society and
specifically its DISHA service would have increased independent capacity
to conduct survey and focus group research to examine and improve their
HIV prevention and support programming, as well as program evaluation
and monitoring. Furthermore, given the paucity of basic data on sexual
health in Pune’s slum communities, if yearly HIV testing incidence was
found to be low despite engagement in sexual risk behaviour, Deep Griha
Society wanted to get data that would be relevant in order to implement
interventions to encourage both condom use and HIV testing among
populations found to be at highest risk.

5.2. PROBLEMS IN IMPLEMENTING A SUSTAINABLE COLLABORATION

The team members had high hopes for the submission. However, in what is
a very competitive research environment, with only 18 % of grant proposals
funded by the funding agency, our grant was not funded two times in a
row. A second factor that led to problems in sustaining our partnership
was the instability of staffing at the Deep Griha Society. Unlike universi-
ties in Western countries, which may have researchers who are present for
decades at the same institution, community-based organizations often do
not have the same luxury. As such, two of our core team members left for
other positions. Our shared volunteer, who was instrumental in our collab-
oration from the partnership’s inception through its last grant submission,
decided to seek a more permanent job. In addition, our key staff person
at Deep Griha Society, who grew up in Sri Lanka, decided to return to
Sri Lanka to promote sexual health and contribute to HIV prevention in
his home country. The combination of the loss of key staff members who
were dedicated to the project and the difficulty in accruing funding led the
Deep Griha Society to be less interested in continuing a CBR collaboration.
Currently, our collaboration between the HIV Prevention Lab and Deep
Griha Society is inactive due to the lack of funding. Although it is possible
that we could find foundation support for our activities, there remains a
challenge in finding a team member that could sustain the partnership for
the next study. In this way, the lack of funding given to community-based
organizations, combined with a relative lack of CBR funding opportunities,
has led to a three-year period of inactivity.
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Despite the inactivity in our research, we were pleased to hear that
the data did have an impact. The Wake Up Pune campaign, responding to the
data in the present study, is now focused on gender double standards. The
data suggested to DISHA the need to move from a strictly HIV prevention
platform to a wider sexual and reproductive health and rights perspective,
which includes managing gender double standards that are also prevalent
in South Asia. The study also provided the Wake Up Pune campaign with
evidence that the campaign is needed, especially with the target population
of college and university youth, and that HIV should not be only a concern
for poor socio-economic communities with limited education.

5.3. LESSONS LEARNED WHEN CONDUCTING CBR
5.3.1. The Importance of Personal Relationships

A criticism of CBR as an approach is the large amount of time needed
to build the partnership compared to non-CBR methods (e.g., Rhodes
et al. 2010). Indeed, we have learned of the importance of identifying
collaborations that go beyond the presence of a few key members. CBR
researchers should be aware that in a challenging funding environment
for community-based organizations, it may not always be possible to have
community-based team members stay in their current position. A true CBR
relationship should be built not only upon relationships between organiza-
tions, but also among individuals in a way that promotes equity and sharing
of power (Rhodes et al. 2010).

For our team, the major benefits of our collaboration have been the
positive relationships built by our shared work. The Project Manager for
DISHA at Deep Griha Society now works in Sri Lanka at the Grassrooted
Trust, a community-based organization dedicated to sexual and repro-
ductive health and harm reduction approaches to HIV, and is now collab-
orating with the HIV Prevention Lab on our new study examining gender
roles and gender-based violence, sexual communication, and unprotected
vaginal intercourse as factors in sexual and reproductive health among
Sri Lankan youth.



Canadian-Indian Collaboration in HIV/AIDS CBR — Challenges and Lessons 231

5.3.2. Who Is the Community in CBR?

A related question that we had not considered, as relative novices to CBR
at the time of the inception of the research partnership, was the definition
of community. The definition of community is important in community-
based participatory research (Israel et al. 2003) because it provides the
lens by which the issues of the community members are understood. In
our previous collaboration, we had the benefit of a local, community-based
organization and its local culturally based expertise as a service provider.
For the study presented in this chapter, we did not actively consult youth
in Pune about the necessity of learning more about sexual double standards
or condom self-efficacy. However, in order to best design programs based
on community-based research, it may be better to consult with members of
the community who would be served by community-based organizations
(e.g., Israel et al. 2003).

For our new study of youth across Sri Lanka, we are taking a more
systematic approach to community-based participatory research that will
include an active approach to learning from community members (Minkler
and Wallerstein 2003). Several youth focus groups will be conducted across
all major regions and languages of Sri Lanka. The focus groups will ask
youth about what they know about sex, sexually transmitted infections, and
HIV, which youth are having sex, how they meet for sex, their romantic
and sexual relationships, and how male versus female youth are similar or
different in the way they act during sex. Through these focus groups, the
team members in Sri Lanka, who include education providers and a youth
advisory committee, will create a new questionnaire that will be the first
one to ask youth about their HIV knowledge and attitudes and to explicitly
ask about a variety of sexual behaviours that may contribute to sexually
transmitted infection and HIV incidence in Sri Lanka. This study is also
influenced by the data from the previous one, as a part of the new one’s
focus is to study the role of gender double standards in sexual behaviours
of youth in Sri Lanka.

CONCLUSION

In summary, a collaboration between our community-based research team
members in Pune and our university-based researchers in Toronto was
developed based upon a shared focus on sexual health among populations
at higher risk for HIV and appreciation of each team member’s strengths,
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with the community members offering expertise in their population and
its HIV prevention needs and the research members offering expertise in
study creation and analysis. Our research study’s results demonstrate that
holding traditional double sexual standards, such as that women should
not be prepared to have sex, are related to having unprotected vaginal
intercourse in the past six months. Although our original collaboration was
made less feasible by the lack of funding and two of our key members
relocating outside of India, our collaboration continued in Sri Lanka due to
the sustained relationships among some of the team partners. The current
collaboration underscores the importance in identifying relationships that
can go beyond key staff members, identifying community partners who
are interested in the benefits of CBR, and creating more stable sources
of CBR funding, especially in collaborations between developing and
Western countries.

REFERENCES

Bradley, J., S. Rajaram, S. Moses, P. Bhattacharjee, A.M. Lobo, and B.M. Ramesh
(2011). “Changes in HIV knowledge and socio-cultural and sexual attitudes
in South India from 2003-2009,” BMC Public Health, vol. 11, no. 6, p. 1-8.

DiClemente, R.J., G.M. Wingwood, E.S. Rose, J.M. Sales, D.L. Lang, and R.A.
Crosby (2009). “Efficacy of sexually transmitted disease/human immuno-
deficiency virus sexual risk-reduction intervention for African American
adolescent females seeking sexual health services,” Archives of Pediatrics
and Adolescent Medicine, vol. 163, no. 12, p. 1112-1121.

Flicker, S., M. Wilson, R. Travers, et al. (2009). “Community-based research
in AIDS-service organizations: What helps and what doesn’t?” AIDS Care,
vol. 21, no. 1, p. 94-102.

Israel, B.A., J. Krieger, D. Vlahov, et al. (2006). “Challenges and facilitating factors
in sustaining community-based participatory research partnerships: Lessons
learned from the Detroit, New York City, and Seattle urban research settings,”
Journal of Urban Health, vol. 83, no. 6, p. 1022-1040.

Israel, B.A., A.J. Schulz, E.A. Parker, A.B. Becker, A.J. Allen, and J.R. Guzman
(2003). “Critical issues in developing and following community based participa-
tory research principles,” in M. Minkler and N. Wallerstein (eds.), Community-
Based Participatory Research for Health, San Francisco: Wiley, p. 53-76.

Kaul, S. (2006). Higher Education in India: Seizing the Opportunity, New Delhi:

Indian Council for Research on International Economic Relations, Working Paper
no. 179, <http://www.icrier.org/pdf/WP_179.pdf>, accessed March 25, 2015.


http://www.icrier.org/pdf/WP_179.pdf

Canadian-Indian Collaboration in HIV/AIDS CBR — Challenges and Lessons 233

Lambert, H. and K. Wood (2005). “A comparative analysis of communication
about sex, health, and sexual health in India and South Africa: Implications
for HIV prevention,” Culture, Health, and Sexuality, vol. 7, no. 6, p. 527-541.

Marlow, H.M., E.E. Tolley, R. Kohli, and S. Mehendale (2010). “Sexual communi-
cation among married couples in the context of a microbicide clinical trial and
acceptability study in Pune, India,” Culture, Health, and Sexuality, vol. 12, no.
8, p. 899-912.

Minkler, M. and N. Wallerstein (2003). “Introduction to community based partici-
patory research,” in M. Minkler and N. Wallerstein (eds.), Community-Based
Participatory Research for Health, San Francisco: Wiley, p. 3-26.

Minkler, M. and N. Wallerstein (2008). Community-Based Participatory Research
for Health from Process to Outcomes, San Francisco: Wiley.

National AIDS Control Organization (NACO) (2010). Department of AIDS Control:
Ministry of Health and Family Welfare Annual Report: 2009-2010, <http://
www.naco.gov.in/upload/2014%20msins/AR%202009%2010/NACO_AR_
English%202009-10_NEW.pdf>, accessed July 8, 2015.

Rhodes, S.D., R.M. Malow, and C. Jolly (2010). “Community based participatory
research (CBPR): A new and not-so-new approach to HIVV/AIDS prevention,
care, and treatment,” AIDS Education Prevention, vol. 22, no. 3, p. 173-183.

Roth, J., S.P. Krishnan, and E. Bunch (2001). “Barriers to condom use: Results
from a study in Mumbai (Bombay), India,” AIDS Education and Prevention,
vol. 13, no. 1, p. 65-77.

Schensul, J. (2005). “Sustainability in HIV prevention research,” in E. Trickett and
W. Pequegnat (eds.), Community Interventions and AIDS, New York: Oxford
University Press, p. 176-2009.

Seifer, S.D. (2006). “Building and sustaining community-institutional partnerships
for prevention research: Findings from a national collaborative,” Journal of
Urban Health, vol. 83, no. 6, p. 989-1003.


http://www.naco.gov.in/upload/2014%20mslns/AR%202009%2010/NACO_AR_English%202009-10_NEW.pdf
http://www.naco.gov.in/upload/2014%20mslns/AR%202009%2010/NACO_AR_English%202009-10_NEW.pdf
http://www.naco.gov.in/upload/2014%20mslns/AR%202009%2010/NACO_AR_English%202009-10_NEW.pdf




CONTEXT AND SOCIAL ECOLOGY

Cornerstones of a Community-Based Partnered
Research Project in Kenya

Eleanor MATICKA-TYNDALE



236 La recherche communautaire VIH/sida

RESUME

Les partenariats qui ont produit Primary School Action for Better
Health, une initiative d'éducation et de prévention en matiére de
VIH maintenant offerte dans toutes les écoles primaires du Kenya,
servent ici a illustrer un partenariat de recherche communautaire
(PRC) a niveaux multiples. Les partenaires comptent un chercheur
universitaire, une ONG internationale, le ministére de I’Education
du Kenya, une agence de financement internationale ainsi que les
écoles locales et leurs enseignants. Six défis principaux sont décrits,
de méme que leur effet sur les partenaires et la facon dont ceux-ci
les ont abordés: 1) définir la communauté; 2) définir la tache ou
le probléme de recherche; 3) former et entretenir les partena-
riats; 4) négocier et équilibrer des priorités concurrentes; 5) gérer
les tensions entre les intervenants du milieu et de I'extérieur; 6)
traiter les aspects liés au pouvoir et au contréle. Ce partenariat
a niveaux multiples a facilité la recherche, le développement,
I’évaluation et la mise en ceuvre d'un programme efficace en
milieu scolaire pour les quelque 18 500 écoles primaires du Kenya.

SUMMARY

The partnerships that produced Primary School Action for Better
Health, an HIV education and prevention initiative now being
delivered in all primary schools in Kenya, is used to illustrate
a multi-level community-based research partnership (CBPR).
Partners included an academic researcher, an international NGO,
the Kenya Ministry of Education, an international donor agency,
and local schools and their teachers. Six key challenges and how
they affected and were addressed by the partners are elaborated:
1) identifying the community; 2) identifying the research task or
problem; 3) forming and maintaining partnerships; 4) negotiating
and balancing different priorities; 5) handling insider-outsider
tensions; and 6) dealing with power and control. This multi-level
partnership made it possible to research, develop, evaluate, and
implement the delivery of an effective school-based program
to the approximately 18,500 primary schools in Kenya.
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Fundamental to community-based partnered research (CBPR) is a part-
nership between researchers and community members for the purpose of
conducting research related to an issue of importance to the community.
Whether embedded in the research itself or anticipated as following it, there
is the expectation that the research will lead to evidence-based programmes,
policies, or strategies to address the issue of concern. The nature of CBPR
has been variously referred to as applied, action, or operational (Desclaux,
Kouanda, and Obermeyer 2010; Wallerstein and Duran 2006). This chapter
uses the case of Primary School Action for Better Health (PSABH),! Kenya,
to illustrate approaches and challenges of CBPR. PSABH comprised a
multi-layered partnership between a Canadian academic researcher, an
international NGO (CfBT Education Trust, Kenya), the Kenya Ministry of
Education (MoE), local schools and communities, and the Department for
International Development (DFID), UK, an international funding agency.

1. THE PSABH MIODEL

The goal of PSABH was to deliver an HIV education program in all of
Kenya’s primary schools that had demonstrated effectiveness in increasing
youth knowledge related to HIV transmission and prevention and shifting
attitudes and behaviours in a direction that decreased vulnerability to infec-
tion. The objective was to create a model of teacher training and program
delivery that was sustainable, was responsive to diverse local contexts and
changes in the AIDS epidemic, and could be delivered in every primary
school in the country. To achieve this, CfBT staff used training resources
and the infrastructure of the MoE to develop an in-service training model
that had the capacity to provide all of the approximately 18,500 schools in
the country with trained teachers within a four-year period. The model was
built within the contexts of the educational system, the AIDS epidemic, and
ordinary daily life in Kenya. For the educational system, this included the
context of a “normal school day” and “typical school”; the wide range of
school settings and resources; the ministry mandate of infusion, integration,
and one AIDS lesson a week; ministry-approved texts and content; and
the diversity of competencies, skills, and levels of experience of teachers,

1. The research project reported on here was funded by the Department for International
Development, UK. The views expressed in this chapter are solely those of the author.
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ministry trainers, quality assurance and standards officers (QASOs),? and
staff. The context of the epidemic in Kenya was of a prevalence that resulted
in all those involved in the endeavour being affected. Thus, the vagaries
of HIV and AIDS as experienced in a setting with limited HIV medical
facilities and treatments had to be taken into consideration in all facets
of the project. Finally, working within the context of ordinary daily life
meant we recognized that teachers, trainers, and local research staff were
members of the communities and cultural groups whose vulnerabilities
we were trying to impact. They were both research and intervention
practitioners and participants.

A model for training teachers and program delivery was developed
that used the resources of the MoE and built the capacity of ministry personnel
to conduct training and deliver the program from the very inception of
the project.®

2. RESEARCH CONTEXT AND EVALUATION RESULTS

We also worked within the context of DFID’s requirement of a rigorous
evaluation of the program that would justify decisions regarding the expendi-
ture of millions of pounds sterling on a national program. To maintain close
monitoring of the program and its outcomes required the production of
eighteen reports and seven funding proposals over the seven years of this
project.* While DFID-controlled decisions related to funding, the MoE
determined the site for the project evaluation. The MoE astutely chose
Nyanza Province, one of the poorest provinces with one of the highest rates
of HIV infection in the country, for the program evaluation. Ministry staff
reasoned that Nyanza would present a particularly difficult “test case” for
success and, should DFID not fund the national rollout, at least a region
carrying a particularly heavy burden of infection would have benefited.

To test the capacity of the model to deliver training on the scale
required to reach all schools in a four-year period, the first regular training
covered 1,200 schools. To meet DFID’s requirement for a rigorous impact

2. QASOs are tasked with monitoring educational programs delivered in schools, reporting
to the MoE on the adherence of schools to set curricula, and providing support to
schools and their teachers to deliver educational programs set by the MoE.

3. Detailed content of the training can be found on the project website: <www.psabh.info>.
4. All reports are available at <www.psabh.info>.


http://www.psabh.info
http://www.psabh.info

Context and Social Ecology 239

evaluation, a clustered randomized control trial was designed to test both
implementation and impact of PSABH (see Maticka-Tyndale, Wildish, and
Gichuru 2007 for a full description of the methodology).

Evaluation results have been published in four papers (Maticka-Tyndale
2010; Maticka-Tyndale, Mungwete, and Jayeoba 2013; Maticka-Tyndale,
Wildish, and Gichuru 2007, 2010). Collectively these support the conclu-
sion that the teacher training had a positive impact both on the delivery of
an HIV prevention program in schools and on the knowledge, attitudes,
and sexual risk behaviours of pupils and that program delivery and impact
were sustainable.

3. THEORETICAL FRAMEWORK

CBPR is an approach to research that involves an equitable partnership
between community members, organization representatives, and researchers.
Wallerstein and Duran (2006) note that CBPR melds Kurt Lewin’s action
research from the global north (1948), where a key purpose of research is
social change or action, with participatory research from the global south.
These traditions combine to form the distinctive triad of CBPR: participa-
tion, research, and action. The theoretical and methodological foundations
on which my approach to CBPR is built include a contextualist philosophy
of science and a social ecological understanding of the social world, as
articulated by Trickett (2005). This theoretical model requires that attention
be paid to the contexts within which events, thoughts, actions, circum-
stances, or situations occur and people live their lives, with these contexts
understood as multi-layered and temporal. Methodologically, research to
understand or to answer a question must consider and be set within those
contexts. The praxis of community-based research is thus set within the
context of the community or communities in which the research question
or problem is situated, with the multiple, intersecting, interacting layers of
contexts acknowledged and considered. The requirement for partnerships
with different stakeholders comes from the need to bring expertise related
to the diverse, multi-layered contexts. Thus, partnerships are formed within
a single or in multiple layers of the ecological frame, depending on the
scope of the project. A contextual social ecology informs and provides
the rationale for how participation, research, and action are actualized in
PSABH, and how six challenges often identified with CBPR are met. These
challenges are: 1) identifying the community; 2) identifying the research
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task or problem; 3) forming and maintaining partnerships; 4) negotiating
and balancing different priorities; 5) handling insider-outsider tensions; and
6) dealing with power and control.

3.1. WHo Is THE COMMUNITY?

Considering the goal of reducing vulnerability to HIV among school-going
youth in Kenya, the social-ecological perspective necessitated that the two
core communities of schools and geographical communities where youth
live their daily lives be recognized as embedded within multiple layers and
contexts. For schools, the layers begin in the local school and its teachers
with these embedded within school districts where resources are allocated
and distributed, training is or is not provided, and monitoring of the delivery
of education in local schools takes place. Beyond this is the Ministry of
Education that sets policy, mandates national curricula, monitors through
national examinations, and allocates resources to districts. The ministry,
in turn, works within the context of external donor agencies that support
much of its programming and NGOs (both non-profit and profit-based) that
are funded by those donors to provide technical expertise in developing,
delivering, and/or managing and administering educational programming
of various types. In addition, the ministry operates as a functional arm of
government and exists within the context of government policies. The latter
was evidenced, for example, when, in 2002, the newly elected president,
Mwai Kibaki, declared free primary education (Wax 2003), a policy left
to the MoE, its districts, and local schools to implement.

Local schools are simultaneously layered within local communities
that exert their own influence and input into what occurs in the schools.
In Kenya this includes the building and maintenance of school facilities,
the provision of additional resources, and pressures placed on schools
and teachers formally through school committees and informally through
interpersonal relations in the community to abide by normative and cultural
expectations in what is taught. Teachers, as members of these communities,
are both objects of community pressures and part of exerting those pres-
sures. Youth vulnerability to HIV occurs within the context not only of
schools but also of the geographical communities in which they live and
groups and networks to which they belong. Individual actions of youth
are set within the social and cultural fabric of their communities and
social groups. Thus, a contextualized, ecological methodology required
community-based research that was broad in its reach across the multiple
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layers and contexts of influence. Where interventions are involved, adapt-
ability and flexibility has to be built in so that they mesh with the ongoing
lives and diverse contexts of teachers and pupils and are responsive to
changes in these contexts.

The multi-layered communities and partners in this project presented
both challenges and benefits. Working with layers of partners—including
an international funding body and NGO, a national ministry, staff at the
level of schools districts, local schools, geographical communities (mostly
rural), and teachers—contributed to challenges in each of the five remaining
areas. Each layer viewed the central task of delivering an HIV preven-
tion education school program somewhat differently, required different
approaches, and participated in the partnership in different ways. Each had
different priorities and made different demands on the project, produced
a different sort of insider and outsider, and both controlled and required
different types of resources. The benefits of the multiple layers were that
all stakeholders were at the table (or at one or more of many tables) where
decisions were made and research results interpreted. Viewing this from the
bottom up, what was learned, developed, and implemented at the local level
was with the knowledge and support of each level above. When PSABH
was deemed to be successful in achieving the established objectives, the
endorsement and resources of all levels required to expand its delivery
across the country were already in place. Viewing this from the top down,
when the donor agency and ministry were ready to move forward with
a national program, they knew it was one that was feasible, sustainable,
and received with enthusiasm all the way down to the level of the local
community, school, and its teachers and that it was robust in the face of
diverse local contexts.

3.2. WHAT Is THE PROBLEM FOR RESEARCH?

There was general consensus on the problem for this research project
even before | entered the scene as a researcher. Consensus had been
achieved through meetings with different stakeholders, including leaders
in faith communities, cultural communities, health, education, and the
international donor. The goal to reduce the vulnerability of school-going
youth to HIV infection was to be accomplished through the delivery of
an effective school-based educational program. The objective of PSABH
was to develop a program for in-service training of teachers that could be
delivered across the country within a limited number of years; to build on
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the MoE-approved syllabus and approach; and to evaluate the impact of
the training and enhanced programming on delivery of HIV prevention
programming in schools and on the knowledge, attitudes, and behaviours
of school-going youth.

Challenges were faced with respect to the primary risk reduction
strategy to be taught and the program outcomes and potential influences to
be measured in the baseline research and evaluation. The MoE condoned
delivery of only a sexual abstinence message for HIV prevention. Thus,
topics to be taught and ministry-provided teaching resources described
sexual abstinence as the only certain way to remain safe from HIV. No
mention was made of condoms and no method for reducing risk if one
was not abstinent was provided. In terms of the research, questions about
condoms were not allowed on the student survey and students could only
be asked what they had heard about condoms in the focus groups. This is
not surprising given the resistance to focusing on condoms as a preven-
tion strategy in much of sub-Saharan Africa (MacPhail and Campbell
2001; Maticka-Tyndale 2012). DFID pushed for a more comprehensive
message based on the ABC model (Abstain, Be faithful to one partner,
use Condoms) with condoms included as a method of risk reduction for
the sexually active. CfBT was tasked with satisfying both the MoE and
DFID. This was done first through presenting results from the first wave of
data collection on reported sexual activity of pupils and the sexual scripts
they followed. The high number of already sexually experienced youth
(45-50%) and the rigidity of scripts that led youth into sexual activities®
influenced the ministry to reconsider its position. Although abstinence
continued to be taught as the only sure way to remain safe and ministry
teaching resources did not mention condoms, CfBT was allowed to include
condoms as a harm reduction strategy in teacher training. The ministry
took the position that pupil questions about condoms should be answered
factually, including that condoms can reduce risk of transmission during
sexual intercourse. However, abstinence must remain the core prevention
message. CfBT used the strategy of anonymous question boxes to open an
avenue to pupil questions about condoms in schools. From focus groups,
we learned that pupils had many questions about condoms. Since teachers
were permitted to answer these questions and were expected to answer them
factually (i.e., minimizing the influence of personal values and normative
messages), provision of anonymous question boxes in the schools and how

5. See Maticka-Tyndale et al. (2005) for details on the youth’s sexual scripts.
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to handle the questions asked was included in the teacher training. In the
evaluation research, the ministry permitted the addition of questions about
condom attitudes and use on surveys and discussion about them in focus
groups in waves 2 and 3 of data collection.

3.3. How WERE PARTNERSHIPS BUILT AND MAINTAINED?

Challenges to partnership building include time, roles, commitments, prior-
ities, and power. In PSABH, dealing with these challenges was facilitated
by having four key players who worked together collaboratively leading
the project, each with a particular expertise and membership in different
communities. Janet Wildish and Mary Gichuru, from CfBT Education Trust,
brought expertise in curriculum development, teacher training, mobiliza-
tion of school-based programming, as well as in working with the MoE.
Janet was also a British subject with years of experience working with
DFID, the donor agency. Mary was a former teacher, head teacher, and
MoE employee. She was a highly respected, trusted education leader.
Her ties cut across religious, educational, and ethnic communities. Her
relations to the MoE insured the interests and concerns of the ministry
were considered. Carol Nkatha (now Matiko) of then Steadman Research
Services Inc. bro