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La participation irrigue aujourd’hui toute la promotion de la santé, reliant trois exigences : la démocratie (le droit
de peser sur les décisions qui nous concernent), I'équité (donner la priorité a celles et ceux que les espaces de décision
excluent) et I'efficacité (des politiques mieux adaptées au terrain). Elle se définit comme l'implication des populations
dans les décisions de santé, des la définition méme des problémes — c'est Ia que se joue le pouvoir épistémique!”.
Pour Santé publique France, mobiliser les parties prenantes améliore aussi la qualité et I'acceptabilité des études en
intégrant les savoirs expérientiels®, et fait passer d’'une démocratie sanitaire centrée sur les droits des patients a une
démocratie en santé plus large®.

Fil conducteur : ces trois promesses sont davantage annoncées que démontrées. Les parties qui suivent en
restituent les ambitions, puis en éprouvent les conditions, les limites et la réalité.

1. Un enjeu démocratique et d’équité

Avant d'étre une méthode, la participation est une position sur le partage du pouvoir : reconnaitre comme acteurs a
part entiére ceux que I'espace public exclut®. Né du « tournant participatif » des années 1960-1970, ce principe s'est
traduit en santé par le glissement de la « démocratie sanitaire » a la « démocratie en santé » #, jalonné par Alma-Ata
(1978) et la Charte d’Ottawa (1986). En France, il s'appuie sur un réseau d'instances (CNS, CRSA, CTS, CDU), le
comité citoyen et la charte d’'ouverture de Santé publique France, la recommandation HAS de 2020 sur I'engagement
des usagers®*, et la reconnaissance du savoir expérientiel par le Haut Conseil du travail social (2017)=. Une lecture
féministe invite a lire ces dispositifs au prisme des rapports de genre, de classe et de race®.

Mais ces pratiques restent « encore peu développées en France »® et, a rebours de leur origine ascendante, doivent
surtout leur essor a des dispositifs descendants (top-down). Pour relier participation et équité, I'article d’ancrage
propose six composantes — inclusion, délibération, circulation de I'information, prise de décision, volonté politique,
capacité communautaire — et trois questions cardinales : qui participe, comment, et avec quel effet réel sur la
décision. La santé publique québécoise les reformule sans détour : « Quels citoyens rejoignons-nous ? Quels obstacles
limitent leur participation ? Quel pouvoir détiennent-ils ? »1. Faute de quoi la participation risque de donner une voix
de plus a ceux qui en ont déja une.

2. Santé communautaire et empowerment : agir avec, et non pour

La santé communautaire déplace le regard de lindividu malade vers I'action collective, le territoire et les
déterminants sociaux®. Rassemblant des communautés autour d’un objectif commun, elle inverse le « faire pour »
en « faire avec », voire « faire par », selon quatre niveaux croissants — information, consultation, participation active,
autonomisation — qui matérialisent un transfert progressif du pouvoir®. Cette histoire militante (éducation populaire,
mouvements féministes, antiracistes, LGBTQIA+) culmine dans 'empowerment, théorisé dés la Charte d’Ottawa®s. Le
projet Makasi, recherche communautaire co-portée a parts égales par chercheurs et acteurs auprés d'immigré-es
exposé-es au VIH, en offre une mise en ceuvre aboutie, dans sa triple dimension individuelle, collective et politique®.

Mais I'évaluation de huit projets de « santé communautaire » (7,6 M€, douze pays d'Afrique et des Caraibes)
tempére I'enthousiasme : la participation s’y est réduite a I'éducation par les pairs, les communautés étant souvent
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traitées en « bénéficiaires passifs » plutdt qu'en partenaires®. Lorsqu’elle est commandée par un financeur, la
logique de projet peut instrumentaliser I'action communautaire au détriment de sa visée politique.

3. Quels publics ? Les voix les plus éloignées

La participation vise en priorité les voix les moins audibles — publics « vulnérables » ou « invisibilisés » —, ce qui
exige d'ajuster les temporalités, les formats et les modes de communication'”. Sans cette adaptabilité, elle ne touche
que les mieux outillés et reproduit les exclusions qu'elle prétend combatire. Le handicap lillustre : les personnes
concernées peuvent étre contributrices a part entiére, de la définition des questions a l'interprétation des résultats, a
condition de lever les barriéres d’accessibilité®. Les jeunes aussi : le Rapport mondial de suivi sur I'éducation 2026
plaide pour agir « non pas pour les jeunes, mais avec eux »® ; au Chili, des mobilisations étudiantes ont fait augmenter
de 50 % les allocations des écoles défavoriséest, et en France une conférence de consensus invite I'Ecole a « faire
avec ce que sont et ce que font les éléves »t,

Atteindre ces publics suppose d'aller vers eux, mais bute sur la confiance. L’étude sur les Gens du voyage en
Nouvelle-Aquitaine n'a abouti que gréce aux associations relais®” ; autour de la chlordécone aux Antilles, la rupture
de confiance avec les autorités a dil étre réparée avant toute participation®. La participation commence donc bien avant
la premiére réunion, par un travail patient de reconnaissance et de confiance.

4. Savoirs experts, profanes, expérientiels

Le coeur épistémologique de la participation est la reconnaissance du savoir expérientiel — I'expertise produite par le
vécu de la maladie, de la précarité ou de I'exclusion —, qui compléte sans s’y substituer les savoirs scientifiques et
professionnels®. Une participation authentique suppose un dialogue horizontal entre ces régimes, et non une
juxtaposition ou une hiérarchie implicite®.

Cette reconnaissance est efficace, pas seulement éthique. En politiques des drogues, les savoirs des usagers «
transcendent le simple témoignage » : la réduction des risques, pensée par les usagers, a permis une baisse de 80
% des contaminations au VIH aprés la vente libre des seringues et une division par trois des surdoses d’héroine
(1994-2004). En Belgique, des « experts du vécu » intégrés aux institutions ont contribué a automatiser des
compléments de revenu en 20212, Ces acquis se formalisent : « continuum de 'engagement » repris par la HAS,
patients-enseignants formés et rémunérés, cadre québécois articulant savoirs scientifiques, professionnels et
expérientielst®. Vigilance toutefois : la littératie individuelle ne doit pas servir d’alibi pour délaisser les déterminants
structurels®.

5. La recherche participative

Appliquée a la connaissance, la participation devient recherche participative, recherche-action ou recherche
collaborative : une production de savoirs menée avec les acteurs de terrain, désormais co-définisseurs des questions
et co-interprétes des données!™. La recherche n'appartient « de moins en moins a un monde a part de spécialistes » ;
le VIH/sida en est le champ emblématiquet™, la YPAR plagant les jeunes en chercheurs sur leur propre situation® et
Internet ouvrant un terrain neuf,

Ces démarches engagent des choix exigeants : gouvernance, statut et rémunération des acteurs non scientifiques
— désormais objet de cadres dédiés pour sécuriser et reconnaitre leur contributiont’», La posture du chercheur est
en jeu (« de quel coté sommes-nous ? », rappelait Becker), et le caractére émancipateur n'a rien d’automatique :
récupérations, instrumentalisations et fatigue participative guettent:.
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6. Outils et dispositifs concrets

Passer de l'intention a la pratique exige préparation, organisation et planification en mode projet®. Santé publique
France a formalisé des repéres distinguant un continuum — information, consultation, concertation, co-construction —,
proche de 'échelle d’Arnstein=® ; mais les outils ne font pas I'esprit de la participation. S’y ajoutent le guide du « faire
ensemble » de la Fonda, le kit en dix fiches de participation citoyenne aux solidaritést, les dispositifs « clés en
main » pour les publics éloignés (avec défraiement et compensation)t, et surtout le cadre de référence québécois
(charte de projet, grille des conditions critiques, grille éthique).

La participation peut aussi alimenter directement la décision : la concertation citoyenne de 2016 sur la vaccination
infantile a, avec l'avis des experts, éclairé la décision sur les onze vaccinations obligatoires®. Exemple marquant,
mais exceptionnel — a transformer en regle plutdt qu'en exception.

7. Conditions, limites et vigilance

A quelles conditions la participation est-elle réelle plutét que cosmétique ? Les démarches communautaires se
construisent « face aux dérives qui consistent a simuler la participation sans en accorder les moyens réels »* :
consultation alibi, instrumentalisation, folklorisation, fatigue participative. Mal préparée, elle produit des effets néfastes
— sentiment d'inutilité chez les personnes, géne des instances, discrédit de la démarchers.

Elle peut méme reproduire les rapports de pouvoir qu'elle prétend défaire : une seule voix citoyenne isolée dans un
groupe d’experts est vite minorée™ ; un biais de recrutement mobilise les mieux informést#; et le réflexe « nous savons
ce qu'ils vont dire » court-circuite I'écouters. Mal conduite, elle creuse les écarts qu’elle vise a réduire dés lors qu'on
agit sur la littératie individuelle sans transformer les déterminants socio-environnementaux®@. Enfin, une participation
sincére a un colt — temps, ressources, animation, et reconnaissance matérielle des contributions, dont la
rémunération des partenaires citoyens, désormais objet d’'un cadre de gestion®:». La condition premiere reste la
sincérité : assurer que « les micros ne sont pas ouverts pour mieux les refermer ».

Conclusion — La participation tient-elle ses promesses ?

Confrontées aux sources, les trois promesses tiennent de fagon inégale et conditionnelle.

Démocratie : les cadres existent?*, mais les pratiques restent peu développées, souvent réduites a I'information ou la
consultation, et plus instituées par le haut que conquises par le bass. Promesse engagée, loin d’étre tenue.

Equité : bénéfices documentés (conscientisation, estime de soi)® et transformation possible des publics relégués en
acteurs®” — mais ni automatiques ni acquis : mal congue, la démarche renforce les inégalités® ou confisque la
parolet.

Efficacité : des preuves existent (réduction des risques™, évolution législative belge®, concertation vaccinale®) et des
indicateurs émergent (PROMs de 'OCDE®, enquéte canadienne sur la confiance®"), mais le corpus reste pauvre en
données frangaises consolidées.

Verdict : ni gadget ni garantie, la participation est un processus exigeant qui ne relie démocratie, équité et efficacité
que si la sincérité, le partage effectif du pouvoir, la reconnaissance des contributions et I'attention aux plus
éloignés sont au rendez-vous. C'est cette lucidité, plus qu'un plaidoyer angélique, qui sert le mieux sa cause.

Limites de cette synthése : manquent des données quantitatives francaises, une analyse du cadre Iégislatif (lois HPST
2009 et de modernisation 2016, absentes du corpus), une comparaison rigoureuse des exemples étrangers, et un
examen des limites structurelles (fatigue militante, technicisation, dépendance aux financeurs).
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