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Evolution du nombre de publications en sciences 
participatives dans le monde 

Houllie & Merilhou-Goudard 2016  

60%	  (28%	  prod	  scien<fique	  mondiale	  en	  2012)	  
Ins<tu<ons	  académiques	  /	  de	  santé	  publique	  
Polarisa<on	  vers	  ques<ons	  de	  santé	  



Un essor récent  

Années	  SIDA	  :	  contribu<on	  ac<ve	  des	  associa<ons	  de	  pa<ents	  à	  
la	  produc<on	  de	  connaissances	  à	  1ère	  réponses	  à	  l’épidémie	  
	  
	  
	  
	  

Élargissement	  à	  nbses	  autres	  pathologies	  
	  
1980	  :	  Courant	  des	  recherches	  communautaires	  
par<cipa<ves	  (Community	  based	  research)	  



Avec et pour des communautés établies 

Double	  objec<f	  :	  
	  
-‐ Résoudre	  les	  pb	  de	  la	  communauté	  

-‐ Produire	  des	  connaissances	  scien<fiques	  
ac<onnables	  	  
(Demande	  et	  al.	  2012)	  

Callon	  et	  al.	  2001	  



Diversité importante  

Théma<ques	  abordées	  (n=1935)	  	  (Kullenberg	  &	  Kasperowski	  2016)	  	  



Diversité importante  

Domaines	  scien<fiques	  des	  projets	  français	  (Houllie	  &	  Merilhou-‐Goudard	  2016)	  	  



Conception d’une recherche en collaboration 

Échanges	  
Débats	  ouverts	  

	  
Hypothèses	  et	  moyens	  

de	  recherche	  
Compréhension	  

résultats	  
Diffusion	  des	  résultats 

Familles	  	  

Associations 
de malades 

Associa@ons	  de	  
pa@ents	  

handicapés	  

Chercheurs	  	  
Administra@fs	  	  

Connaissances	  	  
de	  la	  maladie	  

Connaissances	  	  
scien<fiques	   Expérience	  

personnelle	  
quo<dienne	  

GRAM	  :	  groupe	  de	  réflexion	  avec	  	  
les	  associa@ons	  de	  malades	  



Cohorte nutrition et santé 

Cohorte	  de	  500	  000	  Nutrinautes	  suivis	  
durant	   au	   moins	   5	   ans	   pour	   faire	  
progresser	   la	   recherche	   publique	   sur	  
les	  comportements	  alimentaires	  et	  les	  
rela<ons	  Nutri<on-‐Santé.	  

-‐  Comportements	   alimentaires	   et	  
déterminants	  

-‐  Rela<ons	   apports	   alim/ac<vité	  
phys/état	  nutri<onnel/santé	  

à	   Iden<fier	   fact	   de	   risques/de	  
protec<on	  pour	  ces	  maladies	  

à	  Établir	  des	  reco	  nutri<onnelles	  



Education à la santé et recherche en risque entomologique 

Vecteurs	   de	   la	   M	   de	   Chagas	  
(Trypanosoma	  cruzi)	  	  
Objec<f	  =	  luIe	  an@-‐vectorielle	  	  
-‐ Répar<<on	  géographique	  
-‐ Ac<vité	  saisonnière	  
-‐ Prévalence	   de	   l’infec<on	   chez	   les	  
triatomes	  
-‐ Informa<on	  du	  public	  
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Triatomes 

Cur<s-‐Robles	  et	  al.	  2015	  



Répartition géographique Cur<s-‐Robles	  et	  al.	  2015	  



Prévalence saisonnière Cur<s-‐Robles	  et	  al.	  2015	  



Apport des jeux en ligne  

Cartographie	  du	  cerveau	  :	  
structure	  des	  neurones	  en	  3D	  
Puzzle	  en	  volume	  	  
Algorithme	  d’intelligence	  ar<ficielle	  
200	  000	  joueurs	  
145	  pays	  



Une énigme du SIDA résolue grâce à un jeu en ligne 

Foldit	  	  
600	  000	  joueurs	  

600	  à	  1000	  très	  ac<fs	  
Non	  scien<fiques	  

Par	  équipes	  
Wordwide	  
24/7/365	  

	  
	  
	  

Protéine	  M-‐PMV	  
15	  j	  de	  travail	  	  
	  vs	  15	  ans	  



Ethique du design   

1.	   Établir	   la	   confiance	   entre	   les	   chercheurs	   et	   les	   u<lisateurs	   des	  
connaissances	  

2.	  Maintenir	  le	  respect	  mutuel	  entre	  toutes	  les	  par<es	  
	  
3.	  Obtenir	  le	  consentement	  des	  communautés	  
	  
4.	  S’entendre	  sur	  les	  mécanismes	  de	  partage	  des	  avantages	  
	  
5.	   Prévenir	   l’exploita<on	   des	   u<lisateurs	   des	   connaissances	   (surtout	  
lorsqu’on	  travaille	  avec	  des	  communautés	  tradi<onnellement	  marginalisées)	  

	  

Parry	  et	  al.	  2010	  



Conclusion    

Une	  théma<que	  en	  essor	  récent	  et	  rapide	  
	  
Diverses	  méthodologies,	  importance	  de	  l’éthique	  
	  
Garan<es	   sur	   l’usage	   des	   données	   de	   santé	   apendues	   car	  
développement	  des	  recueils	  passifs	  de	  données	  (objets	  connectés)	  
	  
	  


