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e Populations d’intérét
* Personnes vivant avec des troubles psychiques

RetO u rS S u r * Personnes sans-abri

NOS

» Catégories de recherches

EX p é r| e ﬂ CeS e Catégorie 3: Non interventionnelles

» Catégorie 2: Interventionnelles a risques et
contraintes minimes




Différents niveaux
de participation

e Co-construction du projet
de recherche
e Chercheurs —pairs

* Role de médiation, recueij
des données
* Enquéteurs-pairs

e Participant a la recherche

8 Contrdle citoyen

Délégation
rarnenariat

implication

Pouvoir citoyen

Participation symbolique

Non participation




Engagement
sEIRRE
recherche

PP| (Patient
Public
Involvment)

Revue de la littérature sur les meilleures
pratiques pour engager les personnes
concernées dans les recherches (Harrisson,
2019)

 Valoriser et respecter les connaissances
provenant de sources différentes

Partager le pouvoir
Instaurer un climat de confiance

Former les personnes impliquées, les
soutenir

Faciliter le dialogue entre les acteurs
Etablir des compensations financiéres



Contexte et
participation

(Ewalds Mulliez,
2018)

ENVIRONMENT

ORGANIZATION

AGENDA-
SETTING

PATIENT
ENGAGEMENT
STRUCTURE

CONSEQUENCES

REDEFINING/
RESTRUCTURING

@)

ACTORS IN NETWORK



Marché

Salaire

Remboursement,
compensation

Cadeau

En fonction de l'offre et de la
demande, évaluation des co(ts et
des bénéfices (rémunération,
bénéfice intellectuel, sentiment
d’utilité, espoir de guérison).

Reconnaissance de l'utilité du
travail.

Forme des professionnels.
Question de la
professionnalisation.

Frais, compensation d’'une
perte de revenus.

Inégal

Marque de
reconnaissance et de
respect

Pratigues
remuneératrices:
les différents

modeles
(Grady, 1999 & 2005)



1) Enjeux éthiques
2) Enjeux
meéthodologiques
3) Pratiques




Rémunération et éthique de la recherche biomeédicale

e Choix volontaire

e |dée que la
rémunération

pourrait générer de
la contrainte, ou

exercer une
influence indue sur
les personnes (si elle
est trop élevée)

e Considérer une
monétisation du
risque / discutable en
tant que bénéfice

* Exceptionnalité de la
recherche ?
Nombreuses autres
professions a risque

e Justice et equité
e Respect et dignité




e Marchandisation

Modification des liens entre investigateur et
participants

Violences liee a 'asymétrie des pouvoirs et
des connaissances

* Risque de contrainte

Les rlSq Uues * Risque de manipulation - exercer une

« influence indue »

Contrainte et manipulation sont favorisées
par
* Des revenus + faibles
* Des mesures de protection insuffisantes
* Des niveaux de rémunération + élevés
Un niveau de risque + élevé
De faibles bénéfices non-monétaires




* Exploiter quelqu'un, c'est tirer un avantage
injuste de cette personne.

* Au minimum, les individus "ne devraient pas
avoir a payer pour contribuer au bien social

Rémunération et de la recherche »

 Remboursement de toutes les dépenses liées a la

fi S q ue recherche

 Compensation adéquate pour leur temps et leurs

, ° °
d exp | O Itat 10N efforts, ainsi que pour les risques qu'ils
2 encourent volontairement du fait de leur
(Werthf—’/me’i 1999) participation a la recherche.
« De telles offres de paiement témoignent du
respect envers les participants a la recherche et

les traitent conformément a ce qui serait attendu
en dehors du contexte de la recherche ».




Per,spectives
// Ethique de la recherche biomédicale

e Contrainte ou * Reconnaissance des
manipulation ? risques: émotionnels, burn-
e // Autres contextes? out
contrainte et halo de
contrainte vécu par les
personnes

e Autres moyens de
pression / violence que
rémunération

e Exploitation: moindre
avec rémunération

e Justice et équité
¢ Choix versus équité? 3
e Egalité salarialel
*“Dignité du risque”

¢ Enjeux du recrutement?
e Respect et dignité

¢ \alorisation des
connaissances expertes
des personnes
concernées?!




Perspectives méthodologiques

e Symbole et e Forme de dette e Facilite le

recrutement
e Facilite le suivi

« caution »1/ LPR morale

e Clé du succes de la e Différence avec
démarchetcoOMs chercheurs ? Avec
bénévoles militants?




* Question de la représentativité

* + Améliore le taux d’acceptation et donc la
représentativité 4

* - Sélectionne certains

R N | d ‘ * Les participants bénévoles ont aussi un profil bien
O e e a particulier...

/ / - e Contrairement a l'idée recue, les participants
remuneration

ayant les revenus les plus faibles étaient moins
enclins a participer a des recherches

sur le
recrutement

e Atteindre les objectifs en terme de recrutement
e Participants plus divers

* Facilite le suivi

» Différence moindre entre les groupes
concernant les perdus de vue (témoin) 2

* N’est pas suffisant — « amorce », motivation
immeédiate / différée 1




* Moyens expérimentés  Manque de données sur
e Tickets-services 24 I’acceptabilité des

+ Argent liquide 3 différents schémas

Perspectives — . Salaires 134
p ratiq ues d e . Syite ? Formation ? Statut
; ’ . . Montant fiscal (cumul) ? Types de
remuneration . contrats ?
* Montant plus faible =
autres motivations
* Lien avec le niveau de * Retombées
risque Z”COUVU' le * Attendues : BUDGET
niveau de +++
;?Sponsab'“ti et * Inattendues : ex:
engager}nen. ) circuit d’échange des
‘ Cc)lntral’cs egalite tickets service
salariale co-

construction




Conclusion

Peu de littérature sur le sujet

Importance en terme d’engagement

e Souvent nécessaire, toujours non suffisant pour
garantir la participation

e Niveau organisationnel: des porteurs aux CPP
* Respect de cette diversité des pratiques

* Trop rigidifier serait contradictoire avec
démarches participatives
e Dépend de la question, du niveau d’intérét des
projets pour les personnes concernées, de
motivations altruistes, militantes autres

e Variable d’ajustement des budgets des projets...




Merci de
votre

attention !




