N

N

Living Labs et autres approches participatives
appliquées a la recherche sur les multi-expositions
environnementales et les risques chroniques.

Olivier Laurent, Yara Carrejo Gironza, Sophie Ancelet, Olivier Armant, Denis
Bard, Katia Baumgartner, Sylvie Bortoli, Céline Boudet, Philippe Chamaret,
Michel Chartier, et al.

» To cite this version:

Olivier Laurent, Yara Carrejo Gironza, Sophie Ancelet, Olivier Armant, Denis Bard, et al.. Living Labs
et autres approches participatives appliquées a la recherche sur les multi-expositions environnementales
et les risques chroniques.. [Rapport de recherche] 2021-00113, Institut de Radioprotection et de Streté
Nucléaire. 2021, pp.92. irsn-03222498

HAL Id: irsn-03222498
https://irsn.hal.science/irsn-03222498
Submitted on 10 May 2021

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://irsn.hal.science/irsn-03222498
https://hal.archives-ouvertes.fr

REPUBLIQUE
FRANCAISE

Liberté
Egl{[iz‘é |NST|TUT DE RADIOPE?OTECTION
Fraternité ET DE SURETE NUCLEAIRE

RAPPORT D’ETUDE

LE PROJET LILAS

LIVING LABS ET AUTRES APPROCHES
PARTICIPATIVES APPLIQUEES A LA RECHERCHE
SUR LES MULTI-EXPOSITIONS
ENVIRONNEMENTALES ET LES RISQUES
CHRONIQUES

Pole Santé-Environnement
Rapport IRSN n° 2021-00113

Nb. pages : 65 — Nb. pages de I'annexe : 17

MEMBRE DE

ETSON



Rapport IRSN N° 2021-00113

FICHE DESCRIPTIVE

DESCRIPTION SHEET

Title

Le projet LILAS

Subtitle

Living Labs et autres approches participatives appliquées a la recherche sur
les multi-expositions environnementales et les risques chroniques

Auteur(s)/Author(s)

Olivier LAURENT?, Yara CARREJO GIRONZA?, Sophie ANCELET?, Olivier ARMANT?,
Denis BARD?, Katia BAUMGARTNER?, Sylvie BORTOLI®, Céline BOUDETS, Philippe
CHAMARET?, Michel CHARTIER® Stéphanie CORMIER®, Arthur DAVID®, Héléne
DESQUEYROUX !,  Mariette  GERBER!?, Rodolphe  GILBIN*}, Sonia
GRIMBUHLER, Stéphane GRISON?®, Lionel LARQUE®®, Dominique LAURIERY,
Christian MOUGIN?®8, Laurence PAYRASTRE?®, Sylvie PLATEL* Alain RANNOUZ,
Pascale SCANFF?!, Arnaud VANZEMBERGZ, Simon SCHRAUBZ, Sylvie
SUPERVIL?*, Eric THYBAUDS, Brigitte TROUSSE?, Sylvie CHARRON?,

1. IRSN/PSE-SANTE/SESANE/LEPID; 2. IRSN/PSE-ENV/SRTE/LECO; 3. Société
Francophone de Santé Environnement, Paris; 4. France Nature Environnement,
Paris; 5. INSERM UMRS 1124 - Université de Paris; 6. Ineris, Verneuil-en-Halatte;
7. Institut Ecocitoyen, Fos-sur-mer; 8. IRSN/PSE-ENV/SEREN; 9. CPIE des Pays de
I'Aisne, pour I'UNCPIE, Merlieux-et-Fouquerolles; 10. Université de Rennes,
EHESP, Inserm, IRSET (Institut de recherche en santé, environnement et travail)
- UMR_S 1085, F-35000, Rennes, France; 11. ADEME, Montrouge ; 12. Experte
scientifique auprés de IANCCLI, Téteghem; 13. IRSN/PSE-ENV/SRTE; 14.
Université Montpellier, INRAE, Institut Agro, UMR ITAP, F-34000, Montpellier;
15. IRSN/PSE-SANTE/SESANE/LRTOX; 16. ALLISS, Paris; 17. IRSN/PSE-
SANTE/SESANE; 18. Université Paris-Saclay, INRAE, AgroParisTech, UMR
ECOSYS, F-78026, Versailles; 19. INRAE, UMR 1331, TOXALIM,
INRAE/ENVT/EI Purpan/UPS, Toulouse; 20. IRSN/PSE-SANTE; 21.
IRSN/DTR/D3NSI/SVDDA ; 22. IRSN/DST/SP3In ; 23. Ligue Nationale contre le
cancer, Paris; 24. IRSN/DRP; 25. Inria Centre de Sophia Antipolis —
Méditerranée /France Living Labs ; 26. IRSN/DST/SPOS.

Elément DPPA

Non applicable

HISTORIQUE DES MODIFICATIONS

CHANGE HISTORY

Indice de
révision Date
Revision

1 26.02.2021

IRSHN

Pages ou
paragraphes
Rédacteur modifiés Nature des modifications
Author Pages or Nature of the changes
paragraphs
changed

Collectif Néant Version initiale

2/92



Rapport IRSN N° 2021-00113

Rédacteur(s)
Author(s)
Nom/Name Olivier Laurent
Date 22/02/2021
Visa

IRSHN

Vérificateur(s)
Reviewer(s)

Sylvie Charron

26/02/2021

-

Approbation (approval)

Directeur
Director

Chef de service
Head of department

Chargé de mission
Program leader

Dominique Laurier Non Applicable Jean-Michel Bonnet

11/03/21 Non Applicable 28/04/2021

- Non Applicable

3/92



Rapport IRSN N° 2021-00113

RESUME

Mots clés : Multi-expositions, recherches participatives, méthodes en santé-environnement, Living Lab,
co-construction, grille d’analyse.

Contexte

Les recherches participatives en santé-environnement restent peu développées en France. Les objectifs
poursuivis de maniere générale par les recherches en santé-environnement (ex : identifier des situations
potentiellement a risque, estimer des expositions, évaluer des effets, tester des actions préventives) et les
méthodes employées a ces fins sont variés. Les opportunités d’une plus grande implication de la société
civile et défis associés different a chaque étape de ces recherches. Ces aspects demandent a étre mieux
appréhendés collectivement. Le projet LILAS vise, en amont du développement de futurs projets de
recherches participatives sur les multi-expositions environnementales, a 1) co-construire, entre
chercheurs institutionnels, académiques et représentants de la société civile, une bonne compréhension
commune des principales problématiques et méthodes de recherche en santé-environnement, de leurs
enjeux, prérequis, forces et limites 2) identifier les bénéfices et points de vigilance liés a I'introduction de
plus fortes dimensions participatives dans ces recherches.

Méthode adoptée

Le projet LILAS a rassemblé des chercheurs institutionnels, académiques et représentants de la société
civile intéressés par les multi-expositions (chimiques, radiologiques). Une recherche bibliographique a été
initiée pour tirer le retour d’expérience de projets de recherches participatives en santé-environnement.
Plusieurs réunions ont permis d’identifier collectivement différents types d’études et de réfléchir sur les
apports, limites et principes méthodologiques relatifs a I'introduction de différents degrés de participation
dans celles-ci. Une matrice d’analyse a été co-construite puis alimentée par les participants, en s’inspirant
des approches « Living Lab ».

Résultats

Pour différents types d’études (études d’évaluations d’expositions, d’identification de leurs déterminants,
tests d’interventions sur ceux-ci, développement de capteurs, évaluations de risques sanitaires, études
épidémiologiques, recherches expérimentales, études sur la santé des écosystemes...), la matrice liste les
bénéfices attendus pour plusieurs catégories de parties prenantes, les principes méthodologiques
fondamentaux et contraintes pratiques, les avantages et limites relatifs a I'emploi d’approches
participatives (comme I'approche Living Lab) ou plus “classiques”, mais également les besoins
d’accompagnements institutionnels et les effets structurants nécessaires a leur déploiement et leur
amélioration qualitative.

Conclusion

LILAS a permis, par acculturation croisée, de poser des bases consolidées pour la co-construction de futurs
projets de recherches participatives sur les multi-expositions environnementales.

SUMMARY

Key-words : Multiple exposures, participatory research, methods in environmental health research, Living
Lab, co-construction, analysis grid.
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Context

Participatory research in environmental health is still rare in France. The objectives of environmental
health research, in general, can be very diverse (e.g.: identify situations at potential risk, estimate
exposures and effects, test the effectiveness of preventive actions) and related methods are diverse as
well. Opportunities for greater implication of the civil society and related challenges differ at each step of
such research activities. All these aspects need to be better known and shared collectively.

The LILAS project aimed, as a preparatory step toward the development of new participatory research
project on multiple environmental exposures, to 1) co-construct, among institutional researchers,
academics and civil society representatives, a mutual understanding of the main problematics and
research methods in environmental health, their stakes for different actors, but also the requirements,
strengths and limitations of these methods 2) identify expected benefits and points of vigilance related to
stronger degrees of participation as part of such environmental health research projects.

Methods

LILAS gathered institutional researchers, academics and civil society representatives interested in multiple
exposures (chemical, radiological). A bibliographic search has been conducted to learn from experience of
previous participative research projects in environmental health. Several meetings allowed to collectively
identify different types of study and reflect about the added value, limitations, and methodological
principles related to the introduction of growing participation as part of such studies. An analysis matrix
was co-constructed and filled by participants, as in a « Living Lab mode » project.

Résults

For different types of studies (studies for assessment of environmental exposures, identification of their
determinants, interventions on these exposures, development of sensors, quantitative risk assessment,
epidemiological studies, experimental research, studies on the health of ecosystems...), the matrix lists
expected benefits for several categories of stakeholders, fundamental methodological principles and
practical constraints, advantages and limitations related to the use of participatory or more “classical”
approaches. The needs for institutional support and structural effects related to the development and
qualitative improvement of such approaches have also been identified.

Conclusion

LILAS has allowed, through a cross-acculturation process, to develop consolidated grounds for the co-
construction of future participatory research projects on multiple environmental exposures.

IRSHN
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1. INTRODUCTION

Pleinement conscient du fait que les risques nucléaires et radiologiques ne sont pas l'affaire des seuls
experts institutionnels et académiques, mais concernent la société dans son ensemble, I'IRSN s’est attaché a
développer dés 2003 une politique d’ouverture a la société. L'ouverture a la société constitue I'un des quatre
axes stratégiques de progrées inscrits au contrat d’objectifs et de performance (2019-2023) qui lie I'Institut a
I’Etat. Pour asseoir une politique volontariste en la matiére, I'Institut a adopté une Charte d’ouverture a la société
en 2009 (IRSN, 2009). Cette démarche d’ouverture a la société est partagée par des agences et organismes
publics, signataires avec I'IRSN (en novembre 2020) de la charte Inter-instituts de I'ouverture a la société (IRSN,
Anses, BRGM, Ifremer, Ineris, Inrae, Université Gustave Eiffel et Santé Publique France). Ces huit établissements
signataires partagent la méme ambition : répondre a la volonté croissante des acteurs de la société, soucieux des
risques sanitaires et environnementaux, de prendre une part active a la connaissance, par une implication plus

soutenue dans les processus de recherche et/ou d’évaluation des risques.

Les sciences et recherches participatives® sont des formes de production de connaissances scientifiques
auxquelles participent des acteurs de la société civile, a titre individuel ou collectif, de fagon active et délibérée
(Charte des sciences et recherches participatives en France, 2017). Elles connaissent actuellement un essor
important, porté notamment par des attentes croissantes de la société, par |'accroissement moyen du niveau
d’éducation et par les développements des technologies, notamment numériques (Houllier and Merilhou-
Goudard, 2016). Elles couvrent une grande diversité d’objets, de finalités (ex : création de connaissances, de
nouveaux outils, transformation sociétale), d’approches, de disciplines. Les motivations ainsi que les roles et les
niveaux d’implication des parties prenantes, de I'information a la capacitation (désignée dans la littérature anglo-

saxonne par le terme empowerment), y varient aussi tres largement.

Dans le domaine de la santé environnementale (telle que définie par I'Organisation Mondiale de la Santé en
1994, a savoir les aspects de la santé humaine, y compris la qualité de la vie, qui sont déterminés par les facteurs
physiques, chimiques, biologiques, sociaux, psychosociaux et esthétiques de notre environnement), si certains
pays comme les Etats-Unis d’Amérique disposent déja de plusieurs décennies d’expérience sur la conduite de
sciences et recherches participatives (Brown, 1992; O'Fallon and Dearry, 2002), celles-ci restent moins
développées en Europe et notamment en France, bien que des initiatives y voient également le jour (Aircitizen,
2020; Amassad'air, 2020; Bottollier-Depois, 2019; Cohen et al., 2018; Goix et al., 2018; Jondreville et al., 2018;
Languille et al., 2020; Mihaita et al., 2019; Perrey, 2016; Rouen respire, 2020; Trousse et al., 2014; Wallet and
Boudet, 2017a; Wallet and Boudet, 2017b). Le manque de financements et d’investissements structurels freine

toutefois le déploiement de ces démarches. D’un point de vue plus général, de nombreux rapports, études et

1 Dans la partie glossaire de ce rapport est proposée une distinction entre ces deux notions.
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articles, tant nationaux, qu’européens ou internationaux montrent des limites institutionnelles ne favorisant pas
leur déploiement, ainsi que les faibles investissements dans les dimensions structurantes (incubation, dispositifs
de financements, innovations dans les formes de capitalisation, investissements dans la formation et les

compétences des acteurs) (Chan et al., 2020; LERU, 2016; Serrano et al., 2014).

Pour ce qui concerne plus particulierement les risques chroniques (désignant les risques de dommages, que ce
soit a la santé humaine ou aux écosysteémes, s’exprimant typiquement plusieurs années a décennies apres
I’exposition a un ou plusieurs facteurs de risques a I'origine de ces dommages), I'ouverture a la société dans la
co-construction de projets de recherche reste un champ a développer en France, notamment pour ce qui reléve
de leurs liens avec des expositions environnementales - lesquelles sont pour la plupart également chroniques.
Dans ce rapport, nous emploierons par convention le terme « santé-environnement » comme englobant a la fois
la santé environnementale humaine et la santé des écosystéemes. Les approches systémiques « Une seule santé
(One health) ainsi qu’Ecosanté (Ecohealth) justifient ce regroupement par les ancrages communs des santés
humaine et animale dans leurs contextes environnementaux (ex : territoires), et visent a promouvoir la recherche

transdisciplinaire et interdisciplinaire sur ces thématiques (Harrison et al., 2019).

Suite a I'impulsion initiale de I'IRSN, de I'Ineris et de I'INRAE, des phases d’incubation d’une réflexion sur les
themes des multi-expositions et des risques chroniques ont été développées dans cadre d’un groupe de travail
intitulé ORRCH (Orientation pluraliste de la Recherche sur les Risques Chroniques) au sein de la plateforme

frangaise ALLISS (Pour une Alliance Sciences Sociétés http://www.alliss.org/). ORRCH a pour objet I'orientation,

la conception et I'implémentation pluraliste de la recherche sur les risques chroniques (ALLISS, 2017). Dans
I'objectif de lancer une expérimentation sur I'orientation pluraliste de la recherche, des séminaires ont été
organisés les 31 mai et 1*" juin 2018 ainsi qu’en mars 2019. Les éléments émergents des discussions entre les
participants représentant une quarantaine d’entités des mondes académique, institutionnel et associatif ont
permis d’identifier différents thémes prioritaires. Parmi ces thémes, on peut notamment citer
« I'approfondissement des approches de co-design entre la recherche et la société civile » ou encore « la
déclinaison opérationnelle du concept d’exposome » (a savoir I’étude des multi-expositions environnementales,
désignant au sens large tous les facteurs de risques autres que génétiques, idéalement depuis la conception)

(Wild, 2005).

Les phases suivantes des travaux d’'ORRCH doivent conduire a identifier des terrains d’études ainsi que des
questionnements scientifiques plus ciblés a étudier, ainsi que des approches et méthodes appropriées pour le
faire. Parmi les approches d’échelle « macroscopique » proposées lors des séminaires ORRCH, le concept de
« Living Lab » a été évoqué. De maniere générale, un Living Lab est défini comme « une méthode de recherche
en innovation ouverte qui vise le développement de nouveaux produits et services » (Dubé et al.,, 2014).

Cependant, plusieurs définitions des Living Labs coexistent dans la littérature, possiblement en raison de la
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diversité de leurs finalités et de leurs échelles d’applications (Hossain et al., 2019). Ces approches de recherche
ont émergé a la fin des années 1990 aux Etats Unis et se sont étendues depuis a de nombreux pays, notamment
européens. Elles offrent la possibilité d’aborder des questions complexes, mais demeurent peu connues du grand
public et de nombreux scientifiques. Leurs utilisations dans le cadre de recherches sur les expositions
environnementales et les risques chroniques n‘apparaissent pas encore bien cernées : par exemple, quels types
de questions en santé environnement peut-on étudier dans ce cadre, quelles études peuvent y étre menées avec
de bonnes chances de succés ? Globalement, les apports et les limites potentiels d’approches telles que les Living

Labs pour mener des recherches sur ces sujets demandent a étre mieux cernés collectivement.

A une échelle plus fine, les objectifs poursuivis par les recherches en santé-environnement et les méthodes
employées pour y répondre — ou tenter de le faire - sont trés variés : citons les recherches visant a estimer des
expositions et identifier leurs déterminants (Goix et al., 2018), évaluer des effets voire des risques sur I'étre
humain (Ellickson et al., 2011), sur des espéces animales, des espéces végétales voire sur des écosystemes (Dron
et al., 2016), ou encore tester des actions préventives (Galvin et al., 2016), y compris en développant des outils
et services basés sur des capteurs citoyens (Trousse et al., 2014). Les opportunités d’une plus grande implication
de la société civile et défis associés different a chaque étape de ces recherches. Ces aspects demandent la encore
a étre mieux appréhendés collectivement, idéalement en amont de la co-construction de projets de recherche
ciblés. Il apparalt notamment extrémement important d’atteindre un bon niveau de compréhension mutuelle
entre partenaires de futurs projets pour pouvoir justifier, dans une démarche de co-construction, les choix
méthodologiques qui devront étre effectués, et identifier conjointement les questions auxquelles certaines
approches pourront répondre ou non, afin d’éviter des décalages entre attentes et capacités des études

proposées pour y répondre.

Dans un article de 2017 consacré a la dynamique des sciences participatives, Houllier et ses collégues soulignaient
que « Le respect de certains principes méthodologiques, déontologiques et éthiques favorise la qualité des
productions et assure une plus-value pour chaque partie prenante. Soutenir les initiatives qui renforcent les
compétences de tous les acteurs impliqués, chercheurs comme non-scientifiques-professionnels, est a ce titre

salutaire. » (Houllier et al., 2017).

Dans ce contexte, le projet LILAS (Living Labs et autres approches participatives appliqués a la recherche sur les
multi-expositions environnementales et les risques chroniques) visait, en amont du développement de futurs
projets de recherches participatives ciblés sur des problématiques de multi-expositions environnementales et de
risques chroniques, a: 1) co-construire, entre chercheurs institutionnels, académiques et représentants de la
société civile, une bonne compréhension commune des principales problématiques et méthodes de recherche
en santé-environnement, de leurs enjeux, principes méthodologiques fondamentaux (préalables a une

application rigoureuse de ces méthodes, offrant ainsi des garanties de validité scientifique), forces et limites ; 2)
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identifier les bénéfices et points de vigilance éventuels liés a l'introduction de plus fortes dimensions
participatives dans ces recherches; 3) identifier quels types d’études en santé-environnement pourraient
facilement ou non étre menés dans le cadre de Living Labs ou, comme expliqué ci-dessous, de « projets en mode

Living Lab ».

2. METHODE ADOPTEE

Le projet LILAS a rassemblé 33 chercheurs institutionnels, académiques et représentants de la société civile
intéressés par différentes expositions environnementales (essentiellement de natures chimique et radiologique)
et couvrant des champs de spécialités variées (médecine, toxicologie, écotoxicologie, métrologie, chimie,
expologie, épidémiologie, biostatistique, Living Labs, interactions et dialogue sciences-société, ouverture a la
société, biologie des systemes, évaluation de risques, écologie, intermédiation scientifique ...). Ce panel d’experts
a été constitué, tout d’abord en conviant des membres d’organisations partenaires d’'ORRCH intéressés par la
problématique, mais aussi en sollicitant des personnes représentant d’autres organismes, porteuses de
compétences nécessaires a la conduite du projet (ex : experts en expologie des substances chimiques, en Living
Labs, instituts et agences sanitaires et environnementales ayant déja initié des réflexions voire capitalisé un

retour d’expérience sur des projets de recherches ouvertes a la société).

Cing réunions plénieres ont eu lieu : trois ont eu lieu physiquement a I'IRSN en avril, septembre et novembre
2019, et les deux dernieres ont eu lieu en mars et juin 2020, par visioconférence en raison des mesures de
prévention relatives a la pandémie de COVID19. Ces réunions ont permis aux différents partenaires du projet
d’exprimer leurs attentes, d’identifier collectivement des types d’études et méthodes permettant de répondre a
des questions de différentes natures en santé-environnement (parfois a I'aide de présentations orales courtes)
et de réfléchir sur les apports, limites et précautions méthodologiques relatifs a I'introduction de différents

degrés de participation dans celles-ci.

Certaines présentations synthétiques ont directement constitué des prototypes de supports pouvant alimenter
des échanges avec des citoyens quant aux méthodes et précautions relatives a certains domaines d’études (ex :
estimation d’expositions, épidémiologie, évaluation quantitative de risques sanitaires, études sur les
écosystémes). Les discussions entre participants ont souvent permis de compléter les éléments mentionnés dans

les supports de présentation orale.

Une recherche bibliographique a été initiée, sur la base de mots-clefs initialement proposés par I'IRSN puis
enrichis par les participants, pour tirer le retour d’expérience de projets de recherches participatives en santé-

environnement a I'international, en identifiant des exemples pertinents (voir annexe 1).
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Une matrice d’analyse des types d’études permettant de répondre a des questions de différentes natures en
santé-environnement a été co-construite sur la base d’une premiére proposition émise par I'IRSN, qui a ensuite
été améliorée par les remarques des participants. Cette matrice a ensuite été alimentée par les participants

durant le premier trimestre de I'année 2020.

A la demande de plusieurs participants, une seconde matrice a également été co-créée lors des deux derniéres
réunions. Elle visait d’une part a proposer une vision simplifiée, d’autre part a mieux identifier les réles que
peuvent jouer les parties prenantes « non chercheurs professionnels » a différentes étapes des processus de

recherche.

Les réunions finales ont permis aux participants de s’accorder sur les conclusions générales du projet, sur le

contenu de documents permettant de le valoriser, et d’évoquer des perspectives.

3. RESULTATS

3.1. Présentation du concept de Living lab.

Le premier apport du projet a été de clarifier, pour tous les participants, le concept de Living Lab. Mme Brigitte
Trousse, chargée de recherche Inria et représentante des réseaux France Living Labs et Francophonie Living Labs
au sein du I'association belge ENoLL (European Network of Living Labs, https://enoll.org/), a présenté de maniére
détaillée ce concept (Trousse B, 2020). Les Living Labs sont définis sur le site Web d’ENoLL comme des «
écosystémes d’innovation ouverte, centrés sur |'utilisateur, basés sur une approche de co-création systématique
par les usagers, intégrant des processus de recherche et d’innovation dans des communautés et des
environnements réels » (traduction en francais depuis le site ENoLL). Cette co-création avec les usagers peut étre
le fait d’une innovation technologique, sociale, voire sociétale. Elle peut mener a la production de nouveaux
produits ou services et/ou a des changements de comportements. L’idée est celle d’une co-création de valeurs
par les usagers. Cette recherche appliquée peut aboutir a de la mise sur le marché, favorisée par la co-création
de produits ou services avec les usagers. C'est I'un des intéréts d’un travail d’ensemble de co-construction et non
pas d’un donneur d’ordre ou de transfert unilatéral de connaissances. Cette co-création avec les usagers peut
également donner lieu a de nouvelles connaissances (alors considérées comme un « output/produit » au sens

large) voire a des changements de comportements dans le cas d’innovation sociale ou sociétale.

Face a la complexité de ce dispositif, un Living Lab peut étre appréhendé selon trois dimensions :
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1) Dimension « Ecosystéme » (ou « organisation »): Selon ENoLL, un Partenariat est requis au niveau macro de
type Public-Privé-Personnes (considérés comme experts de leur vie quotidienne) avec une gouvernance, une
vision et des valeurs partagées. On parle de la « quadruple hélice ». En pratique toutefois, tous les Living Labs
labellisés ne respectent pas intégralement ce critere d’intégrer des représentants des bénéficiaires dans leur

modele de gouvernance au niveau macro.

2) Dimension « Ressources » : Les Living Labs présentent une dimension « environnement-ressources », pouvant
inclure des infrastructures physiques ou tiers lieux (ex : espace collaboratif, espace de prototypage, laboratoire
des usages, Experience Lab comme par exemple un appartement aménagé), de la mise en commun de ressources
technologiques et méthodologiques ou humaines (ex : communautés d’usagers). Notons le réle tres attractif de
la disponibilité de tiers lieux proposés par certains Living Labs. De plus I'ensemble de ces ressources peuvent
éventuellement servir pour I'élaboration du modele économique du Living Lab (au niveau macro selon I'entité

juridique qui porte le Living Lab).

3) Dimension « Projet en mode Living Lab » : dans un Living Lab, peuvent étre menés plusieurs projets « en
mode Living lab », c’est-a-dire faisant référence ici a la méthodologie Living Lab : voire celle suivie dans le projet
MyGreenServices (Trousse et al., 2014). Dans un projet en mode Living Lab, les usagers sont co-créateurs de
valeurs, leur savoir expérientiel est reconnu, le processus est non linéaire et itératif (a chaque cycle, plusieurs
étapes comme idéation, exploration, implémentation/prototypage + expérimentation, évaluation), les

expérimentations sont conduites en situation réelle.

L'intégration des usagers peut s’opérer selon différentes modalités. Les concepts clefs évoqués pour ce qui

concerne la place des usagers dans un projet en mode Living Lab sont les suivants :

Intégration de tous les usagers de la chaine de valeurs (pas uniquement les utilisateurs finaux)

. Intégration des usagers dans tout le processus d’innovation, dés la premiére phase d’idéation (la
génération d’idées)

. Travail en cycles courts pour aller des idées a des représentations concretes (designers, Fablabs,
scénarios d’usage)

. Conception continue, anticipation des retours d’expérience

. Expérimentations en situation réelle

° De la conception « centrée utilisateur » a la conception « dirigée par les usages »

. De I’ « utilisabilité » a I'analyse de I'« expérience utilisateur »

. Construction de communautés d’usagers
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Dans le cas d’un programme de recherche large ne rentrant pas intégralement dans le cadre assez strict d’'un
Living Lab au niveau macro, il est possible d’intégrer des projets « en mode Living Lab » si I'on souhaite a une
étape particuliere de ce programme développer un service, un produit ou de nouvelles connaissances avec

participation active des usagers.

Comme indiqué précédemment, dans les recherches et sciences citoyennes, on trouve différents niveaux
d’implication possibles des citoyens. L’approche « Living Lab », elle, appelle le degré le plus élevé possible de
participation des personnes, faisant appel a leurs connaissances expérientielles, compétences et idées. Dans ce
cadre, il est important de bien comprendre dés le départ les motivations de chacun, de préciser les niveaux et
regles d'implication, les régles éthiques, ainsi que les bénéfices attendus pour les personnes. Dans certains cas,
il peut également étre important d'apporter aux personnes un « gain de connaissances initiales », relatif aux
questions abordées, afin de faciliter la génération d’idées et/ou de permettre d’augmenter la qualité des
contributions. C’est notamment le cas lorsque des représentations erronées existent (exemple : « absence de
pollution les jours de ciel bleu ») ou que des bases méthodologiques peu connues du grand public doivent étre
apportées, afin de co-créer des projets réalistes vis-a-vis des objectifs visés. La matrice d’analyse des différents
types d’études en santé-environnement, co-construite par les participants du projet LILAS constitue justement

un prototype de support développé dans ce but.

3.2. Matrice d’analyse des différents types d’études en santé-

environnement

La matrice d’analyse co-construite (voir Tableau 1) liste pour différents types d’études en santé
environnementale (évaluations d’expositions (Miserey and Pellegrini, 2006), études d’interventions sur celles-ci
(Galvin et al., 2016), développement de capteurs et applications de suivi des expositions (Trousse et al., 2014) et
de leurs déterminants (Goix et al.,, 2018), évaluations de risques sanitaires (Ellickson et al., 2011), études
épidémiologiques (Agier et al., 2019; Maitre et al., 2018)), recherche expérimentale (Grison et al., 2013), études
sur la santé des écosystémes (Dron et al., 2016)...), leurs bénéfices attendus pour différentes catégories de
parties prenantes, les prérequis méthodologiques fondamentaux et contraintes pratiques de ces différents types
d’études, ainsi que les avantages et limites relatives a I'emploi d’approches participatives ou plus “classiques”

(sans co-construction).

Des besoins afférents de synthése et transmission de connaissances vers / par le grand public et de formation de
"personnes relais" de la connaissance scientifique ont également été identifiés, et malgré leurs natures

légerement différentes, ont également été incorporés a la matrice.
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Plusieurs points évoqués dans cette matrice sont davantage détaillés dans les annexes 2 a 5, reprenant des

échanges survenus lors des réunions du projet LILAS (éléments issus des présentations et des discussions qui les

ont suivies).
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Tableau 1. Matrice d’analyse des approches de recherche en santé environnementale produite par le projet LILAS

Domaine général

Type d'étude, exemples de

Problématique (ex :

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect) pour

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obsen dalités de recr

2006)

Ex: (Miserey and Pellegrini,

Absence de valeurs

repéres, manque de
connaissance/d’outil

centralisé des
distributions des
expositions chez
'homme et des

imprégnations dans

I'environnement

Disposer de données
de base
indispensables pour
étudier les effets
(sanitaires,
écotoxicologiques...)
de ces expositions.

Contribution
potentielle a des
avancées de la
connaissance dans le
domaine de la santé
environnementale

avancées de la
connaissance dans le
domaine de la santé
environnementale

pour limiter le risque
de celles-ci.

Contribution
potentielle a des
avancées de la
connaissance dans le
domaine de la santé
environnementale

consommation alimentaire, etc).

Validité des modéles lorsque ceux
- ci sont nécessaires.

Validité métrologique des
mesures (exactitude, précision,
sensibilité, spécificité,
reproductibilité).

Bonne description des modalités
de prélevement: lieu, dates et
conditions des mesures, quand
elles existent.

Gérer - et communiquer sur - les
incertitudes a toutes les étapes
de la  caractérisation de
I'exposition.

références besoins, verrous...) our les chercheurs pour les pouvoirs les personnes / la prenantes (ex: résultats, ex : absence de pour I'étude, contrainte/type de
P publics société civile professionnels de certains biais) prélévements...)
santé...)
Bien cerner la population cible,
les périmetres, en fonction de
I'objectif
Pertinence de la nature des
Méconnaissance des estimations d’exposition
niveaux  d'expositions (idéalement, doses  aux
passées (périodes organes/tissus), ou & défaut, de Consulter des spécialistes pour confirmer la
d’exposition  continues inati . s .
P X . contaminations. pertinence des paramétres d'exposition
et/ou discontinues) envisagés
Clarté des définitions retenues. Bes.
Connaitre le passé ; 3 4
Difficulté a retracer d'exposition des Considérer les polluants, les voies Disposer de St_Jfflzsamment de données de
. P , e . bonne qualité - collecter les
certains types ersonnes, et POUVOIr d’exposition, les stades de vie, . , . .
d'exposition perse , €D critiques observations/données existantes au mieux
. e i ainsi surveiller  de (exhaustivité / qualité).
Connaitre les  Pouvoir tirer un bilan maniére plus
expositions passées, des expériences rapprochée la Existence et représentativité de
Parfois absence de POUvOir les comparer  passées,  répondre survenue de dolr?neels .en nombre suffisant, Disposer de modeles fiables si leur usage est
’ données car pas  aux niveaux aux questions du Disposer d'un bilan certaines qu'il s'agisse de mesures de nécessaire ou les développer
Rt?constltutlondex905|t|ons(oua dobligation d'exposition  dans  public, d'expositions  passées pathologies,  voire POlluants ou d'autres données
defaut,  de  niveaux € d'autre lieux potentiellement i dentrée de modeles (ex:
contaminations) passées réglementaire, absence p prodiguer des istres o d bst Disposer de temps et de ressources (experts en
P de surveillance /contextes. mettre en place des  Contribution conseils de ":f's_'es usagz e subs anc;s expologie, temps machine, éventuellement
actions. potentielle &  des prévention  ciblgs CMMIAuUes, onnees ©  temps et moyens de collecte et/ou d'analyse

nouvelles mesures
pertinentes).

d'échantillons si de
contemporaines sont

Les contraintes pratiques spécifiques different

selon la nature des expositions
environnementales considérées®

Limites analytiques.

Besoin de connaitre les limites de

quantification et de détection des polluants
étudiés en fonction des matrices et des
matériels d’extraction et d’analyse.

2 ex: mesures de polluants, sources/émissions/voies de rejet, paramétres de transferts dans |'environnement et les organismes, voies d'exposition, populations exposées, habitudes de vie...

3 ex: différents agents physiques, microbiologiques, substances chimiques persistantes ou non, issues de sources variées, transformées en un nombre plus ou moins important de métabolites.
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open

Lab...)

Type d'étude,

Contributions

Avantages liés au fait

Limites liées au fait

Parties prenantes /

Avantages liés au fait

Limites liées au fait

Commentaires généraux : (ex: limites générales,

. . compétences Contributions attendues des . . 3
exemples de attendues des d'employer une d'employer une nécessaires ersonnes d'employer une approche d'employer une approche préférence pour approches classiques ou
références personnes approche "classique” approche "classique" (interdisciplinarité) P "participative" "participative" participatives - voire complémentarité)
Mell.leure connaissance de la Temps passé et  colts
pratique, meilleure prise en  ,otentiellement plus  élevés, Complémentarité ible ent hes classi "
compte des écarts entre les .o systématiquement— cf omplémentarité possible entre approches classiques e
pratiques supposées (y compris  .515nne de gauche sur le choix participatives.
prescrites lorsqu’il y a lieu) et : :
réelles de,s\ matrices et lieux de Limites communes aux deux approches : difficultés
. prélévements . N ) .
Information potentielles a mener la démarche en fonction de
. . - . I'existence ou non de données rétrospectives, mais aussi
potentiellement plus Acculturation CTOSEE potentielle prise en compte Seules des personnes vivantes ..oty des expositions, plus ou moins
auvre que dans le cas N i d . . -
pl q . . d'hypothéses  (ex sources, ©" suffl_sal]'nmenyt bonne santé reconstituables ou facilement reconstituables*
d'une approche Compréhension  commune polluants ou voies €t motivées (éventuellement
icipative : ri des définitions (exposition o
participative N risque hde, d d'ff'( |p, ’ d'expositions) auxquels les Ieurf_ proches) 3 peuYe_nF .,
passer a cOté |nterdisciplinarité ose) _Et ifficultés _ et chercheurs  n'auraient  pas participer. La représentativité Dépendra des moyens et du temps disponibles, de la
cthodologi . d|nformat|ons nécessaire afcleptatlon de cler}:aldnes pensé de prime abord et plus PeUt ,pot.entlellemenyt“ &tre nature de l'exposition (plus ou moins /d/ifficiles a
Méthodologie moins pertlr.@ntes . sur ”Ies regles et méthodes. large couverture de données. |r\1pactee, il faut le vérifier et reconstituer en fonction de leurs propriétés et des
Reconstitution ID‘{rder Ior‘1gue et conditions d'expositions Populations exposées, T ) ioera | éventuellement redresser  données rétrospectives disponibles en routine sur celles-
- coliteuses a mettre ré : out ou partie : participerala — 'é i i inalité princi ité
d'expositions Application d'un X réelles  (ex:  sources, experts en outo p p t p ' Favorisation de la transparence I'échantillon ci), de la finalité principale, du recul temporel souhaité
en ceuvre qu'une polluants, usages, logi strologi définition du projet, a la
(ou a défaut, de protocole © étude articipative.  habitud . d o oXpo ogie/métrologie/ conception de Scisi i i
niveaux de répondre A des P P . a"t_u_ es e Vie  organismes chargés de ption ) Possibilité de faire appel & la  Précision  des estimations Les donné lise cruire | it
o . PP spécifiques...). | ill questionnaires, fournir des . . pouvant potentiellement es donnees utilisees pour construire les expositions
contaminations) ~questions  définies S . a surveillance . g mémoire collective en plus de la . ” K 5té échantill ces d
Recueil d'information : informations spécifiques sur P dépendre du niveau de Passeesn’ont pastoujours ete echantillonnees dans cet
assées par les chercheurs, . ) environnementale, ) > somme des mémoires P O N X N !
P . . par questionnaire  Résultats potentiellement a le contexte d'exposition, . .. participation/d'implication des objectif, ce qui entraine des incertitudes sur les
voire fournir des . ins bi ié enqueteurs, 6 3 i individuelles. i expositions, ce sont des éléments a discuter au début et
échantillons directement moins bien appropriés par o, rnisseurs de répondre a des questions personnes, du fait qu'elles P 3

Ex: (Miserey
and  Pellegrini,
2006)

biologiques et/ou de
milieux
environnementaux.

standardisé.

Se baser sur des
données
préexistantes (quand

elles existent)

les populations
concernées
Résultats peu

individualisés si basés sur
des hypothéses standard
(ex : de comportements)

Limites communes aux
approches classiques et
participatives voir
derniere colonne

données sources sur
les  émissions de
polluants...

définies par les chercheurs
mais aussi par les citoyens
eux-mémes, possiblement
fournir des  échantillons
biologiques voire de milieux
environnementaux.

Si techniquement faisable,
éventuellement plus
(participer a des estimations
d'expositions/calculs de
doses?)

Résultats potentiellement plus
individualisés

Meilleure appropriation des
résultats par les populations.

Une meilleure préparation
amont peut éviter des
controverses sur les résultats et
améliorer le choix des lieux de
prélévements, voire permet de
se limiter a un nombre de
matrices étudiées pour limiter
les colits

Gains de connaissances voire
de compétences réciproques ->
capacitation

et/ou des proches soient les
personnes directement
concernées

Biais de mémoire possibles a
I'échelle individuelle...Influence
de réunions faisant appel a la
mémoire collective?

Coordination et
authentification des données

Limites communes aux
approches classiques et
participatives : voir derniére
colonne

en cours de projet

Frustration réguliére quand tous les polluants ne peuvent
étre étudiés par la méme technique (ex:
chromatographie gazeuse ou liquide)

Biais différentiels possibles en cas de questionnaires
individuels : questionnement de personnes malades ou
leur famille = meilleure connaissance des produits
auxquels ils ont été exposés que les non malades, qui ne
se sont jamais posés la question

Echantillons souvent trop petits lorsque colts élevés,
entrainant des incertitudes.

4 ex: expositions a différents agents physiques, microbiologiques, substances chimiques persistantes ou non, issues de sources variées et transformées en un nombre plus ou moins important de métabolites...
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Domaine général

Type d'étude, exemples de
références

Problématique (ex :
besoins, verrous...)

Intérét (direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét (direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét (direct/indirect)
pour les personnes / la
société civile

Intérét (direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques (assurant

la validité des ré ex:

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'observations, modalités de recrutement pour

de certains biais)

I'étude, contrainte/type de prélévements...)

Estimation d'expositions actuelles (ou
a défaut, de niveaux de
contaminations) et identification de
leurs déterminants

ex : (Goix et al., 2018)

Méconnaissance

des

niveaux d'exposition actuels

et de leurs déterminants

Connaitre les expositions
actuelles localement et
leur variabilité

Possiblement les
comparer aux niveaux
d'exposition dans d'autre
lieux ou contextes pour
savoir s'il est justifié de
lancer localement des
études plus approfondies

Identifier les
déterminants principaux
d'une exposition (afin
d'identifier des leviers
potentiels de réductions
d'expositions)

Pouvoir connaitre les
niveaux d'exposition
actuels et les situer par
rapport  a d'autres
références (normes,
réglementations ou
situations dans d'autres
lieux), répondre aux
questions du  public

Potentiellement
identifier des axes de
progreés (éventuellement
apres études
complémentaires) ou
interlocuteurs pour
mettre en place des
actions de réductions
d'expositions

Pouvoir  connaitre  les
niveaux d'exposition
actuels dans les lieux de vie
des personnes et les situer

par rapport a d'autres
références (normes,
réglementations ou
situations dans d'autres
lieux).

Potentiellement identifier
(éventuellement aprées

études complémentaires)
des axes de progrés
prometteurs pour mettre
en place des actions de
réductions  d'expositions:
alternatives pratiques, (ex :
pratiques  culturales vs
pesticides), éventuel
recours au législateur....

Explication des origines
des  expositions et
contaminations en
fonction des sources et
pratiques réelles,
permettant d’identifier
des moyens de
prévention potentiels.

Pertinence de la nature des
estimations d’exposition (idéalement,
doses aux organes/tissus)

Clarté des définitions retenues
Considérer les polluants, toutes les
voies d’exposition, les stades de vies
critiques

Bien définir les matrices dans
lesquelles on va mesurer les niveaux
de contaminants : sol, eau, denrées
alimentaires.

Existence et représentativité de
données en nombre suffisant, qu'il
s'agisse de mesures de polluants ou
d'autres données d'entrée de modéles

Validité métrologique des mesures
(exactitude, précision,
sensibilité, spécificité,
reproductibilité).

Validité des modeles lorsque ceux -ci
sont nécessaires

Gérer les incertitudes a toutes les
étapes de la caractérisation de
I'exposition.

Consulter en premier lieu des spécialistes pour
confirmer la pertinence des parameétres d'exposition
envisagés

Disposer de suffisamment de données de bonne
qualité ou prévoir de les recueillir par une campagne
de mesure correspondant a un échantillon
représentatif de la situation (plan d'échantillonnages a
mettre en place)

Disposer de temps et de ressources (experts en
expologie, temps machine, éventuellement temps et
moyens de collecte et d'analyse d'échantillons si de
nouvelles mesures ont une pertinence). Nécessite
d'avoir une métrologie robuste (cela peut prendre des
mois et nécessiter quelques centaines de milliers
d'euros) pour analyser des concentrations faibles de
molécules méres et de métabolites

Disposer de modeles fiables si leur

nécessaire, ou en développer

usage est

Les contraintes pratiques spécifiques différent selon la
nature des expositions environnementales
considérées®

Si les entités qui font les dosages est privées,
privilégier celles qui ont des certificats (ex : Bonnes
Pratiques de Laboratoire...)

5ex: surles expositions a différents agents physiques, microbiologiques, substances chimiques persistantes ou non, issues de sources variées et transformées en un nombre plus ou moins important de métabolites...
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex: C

Based Partici

y Research, Living Lab,

Open Lab...)
Iy F— i . L i . Avantages liés au fait - . . . - _— _—
Type d'étude, Contributions Avantages liés au fait Limites liées au fait Parties / . Contributi " g | une Limites liées au fait Commentaires généraux : (ex: limites générales,
at
exemples de attendues des d'employer une d'employer une . P N T ST d'employer une préférence pour approches classiques ou
P " P " N nécessaires (interdisciplinarité) des personnes approche " P . a 4 )
références personnes approche "classique' approche "classique' "participative” approche "participative particip -voire ité)
Potentielle prise en
) ., compte d'hypothéses
Acculturation croisée P it .
(ex : sources ou voies
\ .
Compréhension d EXPOSI'“O"S) | Complémentarité et élargissement du champ d’étude
commune des définitions EE:?cuheles n'auraieii possibles  par des  approches  participatives.
(exposition, dose) et . d R
Information difficultés et acceptation PES gense € Primeé  Temps passé et colts Dépendra des moyens et du temps disponibles, de la
potentiellement plus de certaines regles et 20" potentiellement plus nature de l'exposition (plus ou moins difficiles a
pauvre que dans le cas méthodes . élevés reconstituer en fonction de leurs propriétés et des
d'un approche Potentiellement  plus données disponibles en routine sur celles-ci et sur leurs
participative : risque hdg Interdisciplinarité nécessaire Tout ou partie : participer Ida(ziié:gu:::r:rbie dZi sources, des connaissances déja disponibles au départ).
Méthodologie moins P35s€r @ COt€  populations exposées, experts en 2 la définition du projet, a diversité) Echantill its 1 its éleve
Au maximum, lourde,  longue et d'informations expologie/métrologie/organismes la conception de ctan.tl Otnf:l so.uventt.ttr‘;)p petits lorsque colts €leves,
4 il . . " . s .
licati d coliteuses & mettre en  Pertinentes surles  chareés  de  la  surveillance  questionnaires, répondre ) . - entrainant des incertitudes
Estimation application un conditions d'expositions . N N . P Meilleure Précision des estimations
tocole d iI ceuvre qu'une étude P environnementale, enquéteurs, a des questions définies L <
d'expositions protocole de recuel réelles (ex:  sources, . . - appropriation des pouvant dépendre du
P de données participative . > fournisseurs de données sources par les chercheurs mais . . . De nouvelles opportunités sont offertes par les capteurs
actuelles (ou a polluants, usages, les émissions de polluant i par les cit ~ résultats par les niveau de participation € 5 )  capt
défaut de répondre a des habitudes de  vie surles emissions de pofiuants... aussiparies Cltoyens eux- ., lations des personnes, de détails connectés permettant de déterminer les caractéristiques
niveau; de Questions  définies Recueil - d'information spécifiques mémes,  possiblement fournis (3 moins de des personnes, la description de leurs pratiques et leurs
contaminations) par les chercheurs, Par questionnaire f‘?“'”'.’ des échantilions Résultats procéder par itérations déplacements.
t identificati voire fournir des ~ directement Résultat: Possibilité  de roposer  a blolloglques et/ou potentiellement plus de maniére a co-
et identification —, \ ~ tillons standardisé esultats prop environnementaux A . -Avantages : facilité d’utilisation, grandes possibilités de
de leurs f ; potentiellement  moins  'entourage proche (ex: individualisés construire une nouvelle données générées dans des échantillons de volontaires
déterminants biologiques  et/ou . bien appropriés par les époux/conjoint) de participer a la N version de questionnaire s . R S
: Connaissances pprop P Proposer des hypothéses . . . curiosité des nouvelles technologies, implication
environnementaux 3 ' populations documentation des pratiques 4o sources 2" de  quisera elle standardisée tentiell t facilitée de tous | 4 dans |
ex: (Goix et al., correspondant a l'état réelles, en vue de gagner en . connaissances voirede  par exemple, en Potentiellement facilitee de tous les acteurs dans fe
de l'art sur les , o potentiellement . P projet dés le départ, recherche potentiellement a co(t
2018) Résultats peu précision : compétences définissant de nouvelles :
problématiques, les . yiiualisés sibasés sur influentes réciproques ->  questions "fermges”  Meindre.

IRSHN

déterminants et les
méthodes de mesure.

des hypothéses standard
(ex : de comportements)

Approche forcément
limitée face a l'ampleur et
a la diversité des
situations

Eventuellement plus (ex :
participer a des
estimations
d'expositions/calculs  de
doses) si techniquement
faisable

capacitation

Meilleure diffusion des
résultats dans
I'environnement  ou
les groupes de terrain,
qu'avec les  seuls
chercheurs, ou les
politiques  publiques
(parfois avec image de
« contréleurs »)

mais inspirées par les

remontées riches des
personnes exposées)
Coordination et
authentification des
données
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-Inconvénients : moindre précision sur la donnée,
nouvelles technologies a appréhender, besoin d’une
bonne description des capteurs et de caractériser en
amont la qualité de la donnée ; peut demander beaucoup
de temps en amont pour homogénéiser les
prélévements.
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Domaine général

IRSHN

Type d'étude, exemples de
références

Problématique (ex :
besoins, verrous...)

Intérét
(direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résultats, ex: absence de
certains biais)

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obser dalités de recr
pour I'étude, contrainte/type de
prélévements...)

Intervention visant a diminuer les
niveaux de contamination ou
d'expositions, voire a éliminer les
expositions

Ex : (Galvin et al., 2016)

Développement de capteurs ou
d'applications renseignant sur les
niveaux de contamination ou
d'exposition

Ex :(Shamasunder et al., 2018)

Besoin identifié (ex : par
une  évaluation de
risque, voir ligne dédiée
ci-dessous) de diminuer
les niveaux de certaines
expositions

Absence de moyens de

connaissance des
niveaux d'exposition
facilement

accessibles/utilisables
par le grand public

Tester Il'emploi de
solutions potentielles
pour diminuer les
niveaux de certaines
expositions.

En tirer un retour
d'expérience
potentiellement
transposable a
d'autres situations

Si la qualité
d'information

obtenue est
suffisante, outil
intéressant pour
(contribuer a)
caractériser les
expositions d'un
grand nombre de

personnes pour des
études le nécessitant

Tester/ mener une
action de prévention
des risques dans la
population

Si la qualité
d'information

obtenue est
suffisante,  disposer
d'une source

d'information
complémentaire sur

la  situation  des
expositions
environnementales, a
des fins de
surveillance voire
d'alerte

En cas de succés des
interventions
proposées diminuer
ses expositions et les
risques associés

Si la qualité
d'information obtenue
est suffisante, disposer

d'un moyen de
connaissance de ses
niveaux  d'exposition

facilement utilisable

Valider ou appliquer
de nouveaux leviers
pour la prévention

Si la qualité
d'information

obtenue est
suffisante,  pouvoir
conseiller  a un
patient de limiter

certaines de ses
expositions jusque-la
difficiles a objectiver

Pertinence de la nature des
estimations d’exposition

Disposer de moyens d’estimation
de I'exposition.

Eléments scientifiques
permettant de penser que
l'intervention  proposée  sera
potentiellement efficace.

Mesure avant puis apres
intervention des niveaux
d'exposition pour évaluer
I'efficacité des mesures de
réduction.

Disposer d’une puissance
statistique suffisante et ‘une
bonne  représentativité  des

situations d’expositions réelles

Pertinence de la nature des
estimations d’exposition et des
conditions de tests

Pouvoir comparer les
performances des moyens de
mesure ou applications
développées a celles de capteur
d'usage plus restreints (ex : parce
que plus lourds, chers..) mais
dont les performances sont déja
validées.

Pouvoir effectuer cette
comparaison avec une puissance
statistique suffisante, dans des
conditions représentatives des
usages attendus
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Disposer des moyens (notamment financiers)
pour tester l'intervention et mesurer les
niveaux d’expositions avant/aprés

S'assurer que l'intervention n'entrainera pas
d'effets indésirables supérieurs au bénéfice
attendu

Effectifs et durées d'observations suffisants,
représentativité de I'échantillon

Créer des outils peu chers, ergonomiques et
intuitifs.
Disposer s'ils existent déja de capteurs d'usages
plus restreints (parce que plus lourds, chers,
etc) mais dont les performances sont déja
validées.

Effectifs et durées d'observations suffisants,
représentativité de I'échantillon
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex: C ity-B:

d Partici

y Research, Living Lab, Open Lab...)

Parties prenantes /

Type d'étude, Contributi A liés au fait L ., — | S Avantages liés au fait L i - Commentaires généraux : (ex: limites générales,
. Limites liées au fait d'employ p Contributions attendues des . Limites liées au fait d'employer une )
exemples de attendues des d'employer une approche “ s . . d'employer une approche " P préférence pour approches classiques ou
rx " s une approche "classique' nécessaires personnes P approche "participative . N V3 g
références personnes classique' . R, participative particip - voire ité)
(interdisciplinarité)
Acculturation croisée (sur les
questions a minima de contexte,
d’usages, de méthodes).
X Populations exposées, Personnes actrices de la
Intervention : S s i
. " . experts en expologie, Participation a la recherche de solutions
visant a diminuer Personnes non actrices de la experts des herche/ad . d ossibles ropositions
les niveaux de recherche de solutions : risque de P . N rec grc e/adaptations e P 3 prop ,
o N ) " technologies a mettre solutions/ tests, retours pertinentes de leur part Demande plus de temps qu’une L . L
contamination ou passer a c6té de propositions . Lo 4 N PN - S .~ Approches participatives clairement supérieures dans ce
. . P . . .. enoeuvresilesmesures d'expérience.. la dynamique adaptée a leurs conditions de approche non participative, mais
d'expositions, Application d'un s pertinentes de leur part adaptées a . . Al " 3 . R A cas
- S Rapidité . . X de prévention "expérience utilisateur" d'un vie, adhésion aux solutions co- peut étre « perdre du temps pour en
voire & éliminer  protocole leurs conditions de vie, risque envisagées en living lab | é construites avec elles gagner» si les interventions
les expositions qu'elles n'adhérent pas aux . g 'V”_1g ab par exemple peut etre ga8 . . Cas propice pour des applications de type living lab.
) . nécessitent, pleinement déployée proposées sont plus adaptées
solutions  proposées par les . . .
Ex : (Galvin et al chercheurs ergonomes,  sciences Gains de  connaissances
20i6) ’ humaines et sociales, Possibilité de proposer a réciproques voire de
statisticiens, autres... I'entourage proche (ex: époux compétences -> capacitation
conjoint) de participer afin de
faciliter la tache et gagner en
efficacité.
Choix des polluants, réflexion Cas propice pour des applications de type living lab
sur la signification de
I'information, initiative de la Demande plus de temps qu’une o .
béveloppement démarche. approche non participative, mais le',te, c.ommune aux v a.;l).pro.che; clasmqu.es et
o Castpeurs ) peut étre « perdre du temps pour en participatives concernant I'utilisation de capteurs:
. , Acculturation croisée (sur les i i 6 . . ) . . .
d'applications Populations exposées et . N ( . gagner» 5|,Ies outils proposées sont - Détection d’un produit ou d’une famille
N . questions a minima de contexte, Les utilisateurs proposent, plus adaptés aux usages futurs L
renseignant  sur . , L éventuels autres ) . . N de polluants, mais généralement pas de
> Risque de créer une application peu " ) d’usages, de méthodes). testent développent le produit A
les niveaux de . . . . utilisateurs finaux, . PP . tous les polluants au méme moment et
Néant Rapidité ergonomique et peu utile car peu dont ils seront bénéficiaires / Si la performance des capteurs ou

contamination ou
d'exposition

Ex :(Shamasunder
etal., 2018)

IRSHN

adaptée aux besoins des personnes

experts en expologie,
designers/ingénieurs,
ergonomes ...

Expression d'attentes,
proposition de solutions, tests
de prototypes, critiques...

Toute la dynamique "expérience
utilisateur" d'un living lab par
exemple peut étre pleinement
déployée

utilisateurs, ce qui maximisera
I'utilité

21/92

outils n'est pas optimale (problémes
métrologiques, ou liés aux conditions
d'utilisation), mais que les utilisateurs
sont satisfaits, qu'en faire?
Contribueront- ils davantage a
l'information ou a la désinformation?

dans tous les environnements des
personnes.

- Toutes les voies d’exposition ne peuvent
généralement pas étre prises en compte

simultanément
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Type d'étude, exemples de

Domaine général

Problématique (ex :

Intérét (direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect) pour

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité d

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs

ol

de recr

IRSHN
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références besoins, verrous...) pour les chercheurs pour les pouvoirs les personnes / la pr (ex: résul ex: pour I'étude, contrainte/type de
publics société civile professionnels de certains biais) prélévements...)
santé...)
Développer de nouveaux . s
X . Pour valider les modéles :,
modgles et outils . criteres et indicateurs a
susceptibles de contribuer ~ Approches nouvelles  Applications pratiques. Applications ) N
s o N déterminer
Tres di L ala création de et/ou nouveaux Nouveaux axes de pratiques. Nouveaux " .
res diverses. tes connaissances (ex : outils donc révention axes de prévention * base de références a créer
Développement de nouveaux modeéles sont utiles indrati ) ‘d erspectives P . P . Valider les modales
modeles dans tous champs generation ou analyse e persp . .
dapplications nouvelles données). nouvelles, Meilleure Meilleure
ngtam[lnent'pgur la compreh’e.nsmn et compre}'te.nsnon et A déterminer :
prévention adhesion. adhéslon. e tailles d’échantillons
. choix de populations...
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Approches "classiques" (sans co-création) Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Type d'étude, Contributions Avantages liés au fait Parties prenantes / Contributions Avantages liés au fait Commentaires généraux : (ex: limites générales,

Limites liées au fait d'employer Limites liées au fait d'employer une

exemples de attendues des d'employer une approche " L p es attendues des d'employer une approche " s préférence pour approches classiques ou
PP, " s une approche "classique . e " C approche "participative P N 4 )
références personnes classique (interdisciplinarité) personnes participative particip -voire ité)
Sans approche participative : perte
d’information ou modéle moins bien Créativité, Ouverture  sur  démarche
Développement construit, choix non débattus, perte  Métrologistes, propositions de atypique, créativité Plus lourd? plus complexe ? plus
PR : < odn 5 5 , -
de  nouveaux Pasde contribution de chances, de créativité /de designers/ingénieurs, modeles long ? (temps d’acculturation,

modeles.

IRSHN

Simplicité ou rapidité de mise

perspectives ?

Colit, (temps, économique, matériel
etc.) non évalué/ non évaluable ?

informaticiens,

mathématiciens/modélisateurs...

Vérification des
nouveaux modéles par
prélévements
complémentaires,

Apport de I'expérience
collective pour
I'échantillonnage

Apports de nouvelles
connaissances, de nouvelles
approches

Implication /
novateur/valorisation

Proche de réalité de vie

Appropriation, résultat ou
méthode mieux acceptés
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discernement /compréhension des
modeles ?)
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Domaine général

Type d'étude, exemples de

Problématique (ex :

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect) pour

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obsen dalités de recr

références besoins, verrous...) pour les chercheurs pour les pouvoirs les personnes / la prenantes (ex: résultats, ex : absence de pour I'étude, contrainte/type de
publics société civile professionnels de certains biais) prélévements...)
santé...)
Besoin d'apporter fval rord g Avoir cerné le plus Connaissance c!es nivea\{x dexpo?itfon des
rapidement une valuer Tordre —de exhaustivement  possible  la personnes (voire les lignes précédentes)
\ ;
estimation quantitative grandeur"d un risque littérature  scientifique sur les
des niveaux de risques attendu et relations  entre  I'exposition Connaissance de la nature des dangers associés
\ . By ” - P
pour favoriser Ia prise de Evaluer l'ordre de l'incertitude associée considérée et ses effets - aux expositions d’intérét
décision grandeur d'un risque a cette évaluation, notamment les relations doses
a_ttent.iu tlﬁans une dlans une 5|tuat|f)n Evaluer l'ordre de réponses - chez 'homme comme 5 . . L
. . situation d'exposition  d'exposition donnée, X . \ chez I'animal Disponibilité de relations exposition-risques
Méconnaissance des donnée, mémes'ilest méme s'il est grandeur d'un risque  Evaluer [ordre de documentées dans la littérature (idéalement
niveaux  de  risques imparfalitement imparfaitement attendu en raison d'une  grandeur d'un risque chez [I'humain, a défaut chez I'animal)
sanitaires  associés a estimeé estimeé exposition attendu  dans la Avoir te de | it ! .
certaines expositions environnementale dans  situation d'exposition VO", enu comp e. € fa qualite . . . . .
s . . - . des études disponibles dans la En pratique il est presque toujours nécessaire
(par exemple, sur un Permet d'évaluer si Permet de fonder une lasituation d'exposition  rencontrée the d tte littérat de faire appel a des transpositions
) o ) territoire  donné  ou £ ici rencontrée, méme s'il synthese - de  cette litterature _app . P L
Evaluation quantitative de risques 111 ont lancer une recherche décision  sur  la est imparfaitement  Permet, selon l'ordre scientifique. extrapolations et/ou analogies, entourées
. sanitaires (EQRS) . . analytique (ex: justification de L ! . . d'incertitudes, pour pallier le manque, ou le
Evaluation mises sur le marché PR . estimé de grandeur évalué et s . .
. . épidémiologique...) mettre en place ou . . Prise en compte des incertitudes. manque de précision, de certaines données
quantitative de dans ce cas, pas d'études our  tenter de non des actions de les leviers d'actions scientifiques
risques sanitaires épidémiologiques mais Zétecter ou  diminution disponibles, NG ité déval | X 9
Ex : (Ellickson et al., 2011) études  mécanistiques Lantifier lus  d'expositions et/ou Selon cet ordre de d'informer le patient, ecessite deva uer les rlsq;es Beaucoup dlincertitudes, effet cocktail non ou
: .
possibles) d . .p P . grandeur ainsi que éventuellement avec. o e_s approches R P . !
précisément le risque de suivi \ N \ pluridisciplinaires dans les trés rarement pris en compte
est  nécessaire et épidémiologique d'autres  parameétres, d'effectuer des N fond tal ¢ d
L'EQRS couvre réaliste ou non (ex dgns un g?ont'exte I'évaluation de risques recommandations de ISC'EHCES (?n amen ae; € _ans
. : h s . ) } es sciences umaines.
frequemrr\ent le champ besoin d'un calcul de  d'incertitudes ol de p_eu't ouvrir la voie a pr_ev_entlon, v0|r§ un Inertie dans la prise en compte de nouveaux
jest rlsclues non puissance statistique multiples critéres jiffle:ntesd d/fgrmes Su:;' ‘plus pa:lslse .de Gestion des conflits d'intéréts Mécanismes de  toxicité par les tests
gec err;len d basé sur I'hypothése interviennent d,a et. €s, de decisions,  certaines pathologies potentiels. réglementaires (ex effets de perturbateurs
‘? ssrva es par des o I'ordre de (balances risques / actions. endocrinients --> 20 ans, effets épigénétiques
Z:Idée;iobgiques (o grandeur du risque bénéfices de la Qualifier voire quantifier les transgénérationnels, effets mitotoxiques, ...)
" attendu) situation actuelle et risques en prenant en compte

IRSHN

effets de trés faibles
doses) ou encore non
observés et par nature
incertains

d'alternatives,
réglementations,
colts...)

aussi les effets sur le biotope et
les écosystémes (One Health)

24/92

Nouvelles molécules mises sur la marché?
Données disponibles seulement dans les
dossiers d'autorisations de mises sur le
marché ?
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Type d'étude, Contributions

Avantages liés au fait

Parties prenantes /

Avantages liés au fait

Commentaires généraux : (ex: limites générales,

. Limites liées au fait d'employer compétences Contributions attendues des . Limites liées au fait d'employer une 3
exemples de attendues des d'employer une approche " s . . d'employer une approche " s préférence pour approches classiques ou
ex " L une approche "classique nécessaires personnes e approche "participative L . 2 g
références personnes classique' . e participative participatives - voire complémentarité)
(interdisciplinarité)
Dans tous les cas, des incertitudes demeurent
inévitables, parfois trés importantes. Les limites sont
dépendantes des connaissances scientifiques et de la
disponibilit¢é de données relatives au contexte
d'exposition considéré.
L’EQRS couvre fréquemment le champ des risques non
Prise en compte plus riche du directement observables (ex: effets de trés faibles
contexte et des conditions doses) ou encore non observés et par nature
d'expositions incertains.
Acculturation croisée.
Les nécessaires choix peuvent . N U i i &s fai
Evaluation ) L ) p ve Démarche plus longue et codteuse Dans le cas _ou les myeaux de rlsq.ue sont trés faibles,
. Prendre connaissance de la étre documentés de maniére une évaluation des risques comprise et partagée avec
quantitative de Evaluateur(s) de risque, démarche de ['évaluation de transparente  mais  aussi . s les personnes exposées permettra d'éviter de réalise
risques Sans approche participative, les (et en amont) experts X . Une grande partie de la littérature i L ) e
L 3 ; ) N , ’ risque, de son vocabulaire, de débattus. . . . par exemple une étude épidémiologique inutile,
sanitaires nécessaires choix peuvent étre de I'expologie, . pertinente est en anglais (possible N
. . . > N . ses méthodes et de leurs - longue et coliteuse
(EQRS) . Démarche plus rapide et moins  documentés de maniére  populations . - ) ) barriere de la langue)
Néant colteuse . déb directement contraintes, comprendre le Les décisions et actions prises
transparente mais non débattus. . besoin d'effectuer des choix ety  ou non seront mieux acceptées . . . .
concernées, Appréhension et compréhension des

Ex: (Ellickson
etal., 2011)

IRSHN

Ceci ne laisse pas la porte ouverte a
des choix voire modélisations
alternatifs

possiblement autres

parties prenantes

contribuer.

Apporter une connaissance sur
des sources et conditions
d'exposition

si les personnes directement
concernées sont associées a la
démarche dés le début et la
comprennent.

Gains de connaissances voire

de compétences réciproques
-> capacitation

25/92

incertitudes : les résultats obtenus ne
sont pas la pure réalité mais des
éléments d’aide a la décision.

A l'échelle d’un territoire, on produit la meilleure
estimation que l'on puisse faire, compte tenu des
différentes incertitudes mentionnées ci-dessus. Pour
des cancérogénes sans seuils d’effets et ubiquitaires, le
risque estimé ne sera jamais nul. Se pose ensuite la
question du niveau de risque que les différentes
parties prenantes peuvent considérer comme «
acceptable »

A noter que I'Evaluation d'Impacts Sanitaires (EIS) est
une démarche voisine de I'EQRS, qui traite aussi de la
qualité de vie et du bien-étre. Elle n’évalue pas que les
risques mais aussi les opportunités d’agir positivement
sur la santé. Cependant, les EIS poursuivent
généralement des objectifs plus qualitatifs.
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Domaine général

Type d'étude, exemples de

Problématique (ex :

Intérét

(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect)

Intérét (direct/indirect)
pour les personnes / la

Intérét (direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'observation dalités de recr

références besoins, verrous...) pour les chercheurs pour les pouvoirs société civile professionnels de résultats, ex : absence de pour I'étude, contrainte/type de
publics santé...) certains biais) préléevements...)
Connaitre I'état de santé
gzn?l'zltion/co:‘jnemunautlz Eviter les biais de sélection Idéalement couvrir I'ensemble de la population
Connaitre I'état de santé pop . L'étude doit idéalement couvrir
Connaitre ['état de &néral de a concernee. de maniére exhaustive, ou a Par défaut, sélectionner un échantillon
santé de la ;g)opulation/communauté minima représentative, la représentatif par tirage aléatoire, et vérifier a
population et dans laquelle les En cas de probleme population ciblée. posteriori la représentativité de I'échantillon
é . e . obtenu.
E\;?J::}Ireln:g?):tarer , personnes vivent et identifi¢, attirer si . frectue
pouv ‘,J éventuellement pouvoir l'attention des pouvoirs >'UN€ comparaison est_e eFtuee d .
celui d'autres le comparer & celui publics voire de avecuneautre population dite de En cas de comparaison avec une autre
populations. d'autres populations. chercheurs sur cette "référence”, les populations, les Population, utiliser des indicateurs sanitaires de
. situation. Générer des Périodes  d'études et les méme nature dans les deux cas et recueillir des
Méconnaissance de Identifier des En cas de probleme hypothéses sur les indicateurs choisis doivent &tre données de base sur les facteurs de confusion
. . Etude épidémiologique . Générer des si i 3 i . . majeurs (ge, sexe, période calendaire) pour
Epidémiologie L P 8l I'état de santé dans une N situations nécessitant identifié (exces de facteurs de risque en jeu comparables. . X (3g . P . ) p
descriptive ) hypothéses une plus grande X . . ) pouvoir standardiser la comparaison sur ces
population ttenti ( ~ risque), attirer I'attention et éventuellement (selon - . facteurs
a EIT ion ex des pouvoirs publics la nature des causes Base solide d'enregistrement des .
meilleure ) sve 5 (ex: regit
) voire de chercheurs sur  suspectées) mettre en évenements de santé (ex: registre . _ .
documentation des cette situation place ou renforcer de cancer) et des populations. Choisir la population de référence la plus
facteurs de risque, : . pertinente possible.
N certains messages de . - .
recherche plus active prévention Eviter les biais de confusion par
des causes possibles) des facteurs majeurs (age, sexe, Accés a, ou création de, bases solides

Organiser la prise en
charge

Générer des hypothéses
sur les facteurs de risque
potentiellement a
|'origine d'exces.

Entermes de surveillance
médicale,
potentiellement
renforcer I'attention vers
certaines pathologies

période...) en standardisant les
comparaisons sur ces facteurs par
traitement statistique adéquat.

& CESREES: Comité d’Expertise pour les Recherches, les Etudes et les Evaluations dans le domaine de la Santé; CNIL: Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés.
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d'enregistrement des événements de santé (ex:
registre de cancer) et des populations.

Besoin d'accords éthiques (CESREES/CNIL®)
pour gérer et analyser des données de santé.
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex: C ity-B:

d Partici

y Research, Living Lab, Open Lab...)

Contributions
attendues des

Type d'étude,
exemples de

Avantages liés au fait
d'employer une approche

Parties prenantes /

Limites liées au fait d'employ

Contributions attendues des

Avantages liés au fait
d'employer une approche

Limites liées au fait d'employer une

Commentaires généraux : (ex: limites générales,
préférence pour approches classiques ou

PP, " N une approche "classique" nécessaires personnes " C approche "participative" N e )
références personnes classique’ (interdisciplinarité) participative particip - voire ité)
Démarche plus lourde, longue et Limite commune aux approches classiques et
Les indicateurs objectifs disponibles Participer 3 une phase initiale coliteuse. Nécessaires efforts de participatives les études descriptives permettent
en France sont rarement des d’acculturation croisée. coordination et d’authentification uniquement de générer des hypothéses et non de
descripteurs directs de l'incidence des données trouver des causes de pathologies.
de pathologies (sauf par exemple Proposer les questions de
Possibilité ~ pour  certains dans les quelques départements Populations du lieu recherche, en évaluer toujours vérifier la représentativité de I’échantillon
indicateurs de santé objectivée et/ou tranches d'age pour lesquels concerné collectivement la pertinence Par définition seuls des survivants en  étudié si I'ensemble de la population cible n’a pas pu
ex : causes de déces, des registres de cancer existent. 7 . L . suffisamment bonne santé peuvent I'é
.( . 7 X 8 . professionnels de santé Implication des populations, . X p létre
informations du SNDS’ depuis Seules les données du SNDS (causes . R . participer, ce qui, en fonction des
o P o dont médecins, expression d'une plus grande , e,
Etude 2010) de couvrir I'ensemble de  de déces, hospitalisations, épidémiologistes richesse  d'information  en indicateurs de santé considérés, peut X . i . ,
épidémiologique  Néant la population ciblée et de consommation de soins) sont bﬁ)statisticiins ’ Participer a [I'élaboration du articulier sur la santé percue impacter la représentativité d'un Il'.lne_corn;')lejvmen”tarlteIe_ntreetuded|_nd!cateurs_desante
dZscri tivegq disposer de données de disponibles pourtoute la population ossiblement ! protocole, & sa mise en ceuvre, P pere échantillon transversal par exemple ob{ectlves (meme S'Iﬁ sc.mt parfois |mparfa{ts et ne
P références nationales voire frangaise depuis 2010 (1968 pour : scialises d'autres voire & certaines phases Meilleure appropriation des refletyent pas toujour§ ||nC|d‘ence de pathologie) eF de
pour d'autres régions  les causes de déces). P d'analyses et/ou aux pprop santé pergue (recueil auprés des personnes) existe.

Etudes a moindre colt et
relativement rapides.

7 Systéme National des Données de Santé

IRSHN

Les données disponibles dans les
études descriptives ne couvrent
généralement pas la santé percue

Voir limites générales en derniéere
colonne

disciplines  (ex: en
sciences humaines et
sociales)

interprétations

Les études descriptives
permettent uniquement de
générer des hypothéses et non
de trouver des causes de
pathologies

résultats
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Peut potentiellement impliquer des
démarches plus lourdes (étude
prospective dans la durée pour
pouvoir  étudier l'incidence de
pathologies)

Besoin de compléter par des
indicateurs de santé objectifs

Mener les deux approches de front nécessite des moyens
importants.

Déterminer s'il existe des données de référence

pertinentes, notamment pour la santé pergue
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Type d'étude, exemples de

Domaine général ez
références

Problématique (ex :
besoins, verrous...)

Intérét
(direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résultats, ex: absence de
certains biais)

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'observations, modalités de recrutement
pour I'étude, contrainte/type de
prélévements...)

Etude épidémiologique
analytique (étiologique)
Epidémiologie rétrospective

Ex : (Darby et al., 2005)

Méconnaissance ou
quantification trop
imprécise des risques
sanitaires associés a
certaines expositions
passées

Améliorer les
connaissances sur les
relations entre
expositions
environnementales
et risques de
pathologies

Etudes contribuant a
la  formation de
jugements de
causalité

Pouvoir répondre aux
questions du public
concernant les
risques associés ou
non a certaines
expositions. Disposer
de  données de

référence pour
(faire) réaliser des
évaluations de
risques utiles pour
des prises de
décisions

Contribuer a créer ou
consolider des
éléments scientifiques
mis a disposition de
I'expertise publique
(dans le monde entier)

Plus localement, tenter

d'identifier les causes
d'exces de cas
constatés par

I'épidémiologie
descriptive (ce qui ce
pendant ne fonctionne
pas  toujours, pour
différentes raisons - cf
deux derniéres
colonnes).

Pouvoir répondre aux
questions de patients
concernant les
risques associés ou
non a  certaines
expositions.

Absence de biais de sélection,
d'information (sur I'exposition ou
la pathologie), de confusion

Puissance statistique suffisante
pour mettre en évidence un effet
s'il existe

Définition claire et homogénéité
des critéres d’inclusion et de suivi.

Durée de recul suffisante pour
faire le lien entre expositions
(parfois chroniques et
s'accumulant au cours du temps)
et apparition de pathologies
chroniques  parfois  plusieurs
années a décennies apres la fin de
I'exposition

Méthodes d'analyses statistiques
adéquates

Mesures adéquates et standardisées (donc
comparables) de I'exposition d'intérét principal
(voire premiere ligne du tableau sur les
"Reconstitution d'expositions passées "), des
facteurs de confusion potentiels, de la
pathologie.

Effectifs de population et durée de suivi
suffisantes (plus I'effet d'une exposition a
détecter est faible, plus le nombre
d'observations nécessaires pour pouvoir le
mettre en évidence est grand).

Besoin d'accords éthiques (CESREES/CNIL®)
pour gérer et analyser des données de santé.

8 CESREES: Comité d’Expertise pour les Recherches, les Etudes et les Evaluations dans le domaine de la Santé; CNIL: Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés.
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Parties prenantes /

Type d'étude, Contrik liés au fait . Lo - . A Avantages liés au fait . . - Commentaires généraux : (ex: limites générales,
. Limites liées au fait d'employ C e Contributions attendues des . Limites liées au fait d'employer une " .
exemples de attendues des d'employer une approche " L . N d'employer une approche " e préférence pour approches classiques ou
e " I une approche "classique’ nécessaires personnes S approche "participative - i . L
références personnes classique’ X e participative par - voire ité)
(interdisciplinarité)
Démarches plus lourdes
(coordination, authentification et
standardisation de données riches)
Potentiellement, inclusion de
Acculturation croisee. populations plus petites que dans des
études classiques en raison du temps Complémentarité possible (ex: études classiques larges
Comprendre les prérequis de nécessaire a la gestion de la basées sur des informations moins précises + études
I'épidémiologie et les recherche participative participatives plus petites mais basées sur des
Démarche plus rapide et moins considérations qui  peuvent - . informations plus précises) et hybridité éventuelle.
N N ) Implication des populations
coliteuse mener a un jugement de
causalité sur les relations entre Bénéfice d'une plus grande Quelle représentativité des Il estimportant au préalable d'un design participatif que
Plus grande facilité a3 Risque d'omettre des aspects expositions et états de santé richesse d"i)nforriation personnes (les plus) engagées dans la les personnes soient informées des (voire formées aux)
Etude rassembler de larges effectifs importants de I'exposition que les Disponibilité.  ouverture .a' participation? Par définition seuls des  principales méthodes et contraintes de la démarche
épidémiologique chercheurs n'auraient pas pensé a Personnes exposées et Intégrer I'état des dinrses ! données N survivants peuvent participer (ceux épidémiologique, des (aux) considérations qui peuvent
analytique Recueil d'information aborder non exposées (plus ou connaissances sur la relation standardiser) en suffisamment bonne santé pourle  mener a un jugement de causalité ou non (ex: critéres de
(étiologique) Appliquer un directement standardisé pour moins exposées), exposition-santé considérée. . faire), ce qui, en fonction des Bradford Hill)....
4 i rotocole Informations otentiellement  experts en expologie, , . indicateurs de santé considérés,
retrospective P permettre une analyse L p . . p - . polog . Plus grande adéquation entre o . _ . . T
moins riches ou précises que viaune  épidémiologistes, Proposer les questions de pourrait impacter la représentativité. Que la démarche soit participative ou non

Ex : (Darby et al.,
2005)

IRSHN

Certains  designs  fondés
uniguement sur des
croisements de bases de
données (record-based) sans
questionnaires permettent
d'éviter les biais de sélection

approche participative
Risque de moins bonne
appropriation des méthodes et
résultats par les populations

biostatisticiens

recherche, en évaluer
collectivement la pertinence,
participer a [I'élaboration du

protocole, a sa mise en ceuvre,
voire a certaines phases
d'analyses (selon leur degré de

technicité) et/ou aux
interprétations; avec
I'accompagnement de

spécialistes

attentes des populations et
nature des recherches
effectuées, si réalisé dans le
respect  des  contraintes
méthodologiques et du
réalisme des objectifs.
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Pour éviter des biais de sélection
majeurs, il faut prendre en compte
ces aspects dans le protocole, lorsque
c'est faisable

Documentations d'exposition passées
plus difficiles (biais de mémoire,
sources de données moins riches...).
Besoin de standardiser
(potentiellement de maniére
itérative) les recueils d'information
qu'il n'étaient pas encore prévu de
collecter avant que les personnes ne
les proposent

Documentations d'exposition passées plus difficile que
pour les expositions actuelles ou futures (biais de
mémoire différentiels entre personnes malades et non
malades, sources de données souvent moins riches - et
peu enrichissables -, parfois totalement manquantes...).
En revanche la condition du délai de latence exposition —
maladie pour effectuer des observations directement
informatives sur les relations entre expositions et risques
chroniques peut étre directement remplie
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Domaine général

Type d'étude, exemples de
références

Problématique (ex :
besoins, verrous...)

Intérét
(direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résultats, ex: absence de
certains biais)

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obsen dalités de recr
pour I'étude, contrainte/type de
prélévements...)

Epidémiologie

Etude
analytique
prospective

épidémiologique
(étiologique)

Ex : (Agier et al., 2019)

Méconnaissance ou
quantification imprécise

des risques sanitaires
associés a certaines
expositions actuelles

(et/ou futures)

Améliorer les
connaissances sur les
relations entre
expositions
environnementales
et risques de
pathologies

Etudes contribuant a
la  formation de

jugements de
causalité

La cohorte
prospective est le
design
épidémiologique
apportant la
meilleure qualité

d'information

A moyen / long
terme :
Pouvoir répondre aux
questions du public
concernant les
risques associés ou
non a  certaines
expositions

Disposer de données

de référence pour
(faire) réaliser des
évaluations de
risques utiles pour
des prises de
décisions.

Contribuer a créer ou
consolider des
éléments scientifiques
a mis a disposition de
I'expertise publique
(dans le monde entier)

Bénéfices possiblement
supérieurs si suivi de
santé renforcé et/ ou si

couplage avec une
démarche

caractérisation et de
recherche voire
d'action sur les
déterminants des

expositions actuelles (cf
lignes supérieures).

A moyen / long
terme :
Pouvoir répondre aux
questions de patients
concernant les
risques associés ou
non a  certaines
expositions.

Absence de biais de sélection,
d'information (sur I'exposition ou
la pathologie), de confusion

Puissance statistique suffisante
pour mettre en évidence un effet
s'il existe

Définition claire et homogénéité
des critéres d’inclusion et de suivi

Durée de suivi suffisante pour
faire le lien entre expositions
(parfois chroniques et
s'accumulant au cours du temps)
et apparition de pathologies
chroniques  parfois  plusieurs
années a décennies apres la fin de
I'exposition

Méthodes d'analyses statistiques
adéquates

Mesures adéquates et standardisées de
I'exposition d'intérét principal, des facteurs de
confusion potentiels, de la (des) pathologie(s).

Effectifs de population et durée de suivi
suffisantes (plus l'effet d'une exposition a
détecter est faible, plus le nombre
d'observations nécessaires pour pouvoir le
mettre en évidence est grand)

Besoin d'accords éthiques (CESREES/CNIL®)
pour gérer et analyser des données de santé.

Des financements sur le long terme sont
nécessaires.

9 CESREES: Comité d’Expertise pour les Recherches, les Etudes et les Evaluations dans le domaine de la Santé; CNIL: Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés.
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex: C ity-B:

d Partici

y Research, Living Lab, Open Lab...)

Contributions
attendues des

Type d'étude,
exemples de

Avantages liés au fait
d'employer une approche

Limites liées au fait d'employer
une approche "classique"

Parties prenantes /
compétences
nécessaires

Contributions attendues des
personnes

Avantages liés au fait
d'employer une approche

Limites liées au fait d'employer une
approche "participative"

Commentaires généraux : (ex: limites générales,
préférence pour approches classiques ou

références ersonnes "classique" . R, "participative" - voire lé ité)
p 9 (interdisciplinarité) P P LR .
Complémentarité possible (études larges basées sur des
informations moins précises + études plus petites mais
basées sur des informations plus  précises)
Un design prospectif (avant apparition de pathologies)
Acculturation croisée permet d'assurer le fait que seuls des survivants en
Démarche plus rapide et suffisamment bonne santé participeront n'entrainera pas
. . Démarches lus lourdes iai Slecti i i
potentiellement moins Comprendre les prérequis de g Ph ficati df biais d_e sgle_ctlop majeur. La C9|!8Cte pr,osp?ctlve
N ) J'épidémiologi | (coordination, authentification et  d'information évite également les biais de mémoire et
colteuse  quen  approche epiaemio ogle et s standardisation de données riches, d b: | hni les pl 4
participative (les codts d’une considérations qui  peuvent ication d i A ; | » permet de se baser sulr es tt.ec. niques les plus r’e,centes
. N : d Implication des populations,  évolutions u protocole)  pour les estimations d’expositions et mesures d’état de
cohorte prospective restent mener a un jugement de Lo ' ,
. o . bénéfice d'une plus grande santé
néanmoins élevés en général) . causalité sur les relations entre . b . . . .
, . " Risque d'omettre des aspects L . . richesse d'information  Potentiellement, inclusion de
éprouvée . \ e expositions et états de santé - i
Etude importants de I'exposition que les Personnes exposées et populations plus petites que dans des  syr |es cohortes se greffent souvent de nombreux
PN chercheurs n'auraient pas pensé a 5 5 s Plus grande adéquation entre  études classiques en raison du temps  objectifs de recherche. Besoin d'une "vision d'ensemble”
Etude épidemiologique bord non exposées (plus ou  Intégrer rétat des attentes des populations et nécessaire a la gestion de Ila iecti i
épidémiologiaue analytique Plus grande facilité a obtenirde ~ @Poraer moins exposées), connaissances sur la relation nature desp P recherches  recherche 8 articipative d'? la c.ohorte eF des ?ble“_'fs de rech.er?he,_ qui peut
p ! 8Iq (étiologique) larges effectifs experts en expologie, exposition-santé considéré ) s e p P nécessiter certalrﬁes regullatlons‘ ou pl’lDI’ISatIlOnS (ex :
analytique . spidémiologi effectuées, si réalisé dans le nombre de questions maximale a poser sans décourager
(étiologique) prospective . . . Informations potentiellement EP' errflo_o_glstes, . respect des contraintes Quelle représentativité des  |es personnes)?
1 Recueil d'information L o biostatisticiens, Proposer les questions de A X < p :
prospective ) . . . moins riches ou précises que dans , . méthodologiques et du personnes (les plus) engagées dans la
Ex: (Agier et directement standardisé pour . sociologues, recherche, en évaluer . L
une approche participative . X réalisme des objectifs  participation car ayant du temps et un
2019) permettre une analyse anthropologues? collectivement la pertinence, P . : e .
articiper 3 l'élaboration du intérét pour cela? Cette démarche permet aussi d'étudier de multiples
. . . Risque de moins bonne p: P s ) Ouverture a davantage de effets de santé, d'adapter les natures d'information a
Certains designs basés L . protocole, a sa mise en ceuvre, - X " Ly . . N .
uniquement sur des appropriation des méthodes et voire 3 certaines hases facteurs et vision plus large Besoin de standardiser (de maniére récolter, de les standardiser de maniére optimale. Elle
X résultats par les populations X P , (sociétale, anthropologique)? itérative ?) les recueils d'information permet notamment d'étudier les  expositions
croisements de bases de d'analyses (selon leur degré de S ovag: . . .
. R qu'il n'étaient pas encore prévu de environnementales pour lesquelles on ne dispose pas de
données (record-based) sans technicité) et/ou aux I | d es fiables dans | & (ex: poll X
questionnaires permettent interprétations; avec collecter avant que les personnes ne onnées fiables dans le pla,sse (ex: plo uants perswtants)t
s . P . les proposent Ce design est idéal pour I'étude de I'exposome, surtout si
d'éviter les biais de sélection I'accompagnement de

IRSHN

spécialistes
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l'inclusion des personnes débute dés la conception /
naissance.

Enfin, les approches de cohorte prospective et
d'épidémiologie moléculaire (voir lignes suivantes)
peuvent utilement étre couplées.
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Domaine général

Type d'étude,
références

Pr i (ex:
besoins, verrous...)

Intérét (direct/indirect) pour
les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résul ex: ab de

Contraintes pratiques (ex : durée et
effectifs d'observations, modalités de

pr (ex:
professionnels de
santé...)

certains biais)

recr pour I'étude, contrainte/type

de prélévements...)

Epidémiologie
moléculaire

IRSHN

Etude d'épidémiologique
moléculaire (ex: recherche de
nouveaux biomarqueurs
d'exposition ou d'effets
biologiques précliniques)

Ex : (Palmer, 2007)

Besoin d'identifier de
nouveaux

biomarqueurs 1)
d'exposition ou 2)
d'effets biologiques
précliniques, qui
permettent de mieux
cerner les  niveaux
d'expositions aux
polluants et/ou
éclairent leurs

mécanismes  d'action
biologique et /ou
seraient prédicteurs du
risque et / ou utiles a sa
gestion

Meilleure caractérisation des

expositions et/ou
compréhension/caractérisation,
de leurs effets biologiques

(mécanismes et quantification)
"sur le chemin de la pathologie",
identification de populations

plus sensibles
Etudes contribuant a la
formation de jugements de
causalité

Renforcement des résultats des
études épidémiologiques
classiques

Si des biomarqueurs
utiles a différentes
modalités de suivi
d'exposition

et/médical sont mis
en évidence par la
recherche, peut
mener a une
amélioration de la
prévention et / ou de
la prise en charge de
pathologies

Renforcement  des
résultats des études
épidémiologiques
classiques

Si des biomarqueurs
sont validés (et leurs
dosages accessibles),
intérét pour la gestion
de I'exposition et/ou
du risque

Intérét encore accru si
couplé avec des essais
d'interventions de
réduction d'exposition
qui s'averent efficaces,
et que cette efficacité
est reflétée par des
variations de
biomarqueurs.

Renforcement des
résultats des études
épidémiologiques
classiques

Si des biomarqueurs
utiles a différentes
modalités de suivi
médical sont mis en
évidence par la
recherche

Renforcent les
résultats des études
épidémiologiques
classiques

Pertinence et représentativité
du temps de mesure, prise en
compte des cycles circadiens et
autres...

Condition de conservation des
échantillons permettant les
analyses a posteriori : rigueur

du protocole et de son
application

Disposer de la puissance
statistique  suffisante  pour
mettre en évidence des
contrastes d'effets (ex:
concentrations de
biomarqueurs) associés aux
contrastes d'expositions, s'ils

existent
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Collection d'échantillons biologiques
(devant étre répétées un grand nombre de
fois pour certains polluants peu persistants)
: contraintes logistiques, de temps, de colts.

Acceptabilité dépendante du type de
prélevement (urine, selles, sang, voire
biopsies...)

Procédures tres strictes pour les collectes (y
compris heure de la journée, éventuelles
restrictions alimentaires la veille), transport
conservation et analyse de certains types
d'échantillons

Couplage nécessaire avec des
questionnaires et éventuellement autres
collectes d'informations (ex : déplacements
via objets connectés...)

Accords éthiques nécessaires
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Parties prenantes /

Type d'étude Contrit A liés au fait P . . Avantages liés au fait Lo . Commentaires généraux : (ex: limites générales,
P ’ onH . Limites liées au fait d'employ p Contributions attendues des . 8 Limites liées au fait d'employer une 8 ( . 8 !
exemples de attendues des d'employer une approche " s . . d'employer une approche " s préférence pour approches classiques ou
P " L une approche "classique' nécessaires personnes IS approche "participative L y | Lo
références personnes classique’ . R, participative particip - voire ité)
(interdisciplinarité)
Besoin d'accords éthiques des cppt®
Application d'un En cas de démarche participative, besoin de former les
protocole de recueil Information potentiellement plus participants aux principales méthodes et contraintes de
de données : fournir pauvre que dans le cas d'une . L I'épidémiologie moléculaire
des échlantillons approche participative : risque de Acculturation croisée
) . passer a c6té d'informations . . Des approches de cohorte et d'épidémiologie
biologiques, ertinentes sur les  conditions Plus grande adéquation entre \éculai . & |
Etude répondre a des Procédure moins complexe p, " ) Les participants pourraient attentes des populations et ) . !'no ecu a.lre peuyent étre couplées, et seront Pus
TR . . e | . d'expositions réelles (ex: sources, . PP Moyens nécessaires importants informatives si la  cohorte est prospective.
d'épidémiologique  questions  définies que celle  d'une étude usages habitudes  de  vie influer sur la définition du nature des recherches
moléculaire  (ex: par les chercheurs participative 'g. o protocole, en concertation avec  effectuées ibuti rfoi ) L L
spécifiques...). ) . PN X Les contributions peuvent parfois Cette démarche est idéale voire indispensable pour
recherche de et/ou porter des Populations concernées  des spécialistes (ex: proposer N difficil | | d 1 )
. . : : X ) étre difficiles pour le plus grand |'¢tyde de I'exposome.
nouveaux capteurs Quel impact sur la . . . et plus ou moins des interventions pour influer Plus grande richesse N,
. T . Résultats potentiellement moins . X . R | ™ . d nombre, au regard des disciplines
biomarqueurs participation? Meilleure bien appropriés par les populations  ©XPOSEeS: biologistes / sur les niveaux d'exposition et d'information tres techniques impliquées  'en de | tivati d 3 f .
d'exposition  ou  Eventuellement, acceptation car moins ppropries p pop toxicologues, évaluer leurs impacts sur enjeu de la motivation des personnes a fournir
d'effets ajout d'un volet chronophage, ou au contraire Résultats peu individualisés si basés épidémiologistes, différents biomarqueurs, voire Impact potentiellement positif Ethiques? A évaluer au cas par cas regullﬁren;en; dlles échantillons bl?loglqlues ,eSt Icap|ta|
biologiques d'interventions (mais frustration de ne contribuer P N biostatisticiens... proposer des hypothéses surles sur  l'implication et la I I f . d poulr etu_? e‘ EXPO_SO"‘E - et méme plus _5|mp ement
sclini ) toujours en que comme "fournisseur" sur des hypothéses standard (ex : liens entre expositions et participation (ex : recueil plus par les comités en fonction des de I'exposition & certains polluants peu persistants dans
précliniques, t urs - ) > ¢ de comportements) N N " ', interventions, prélevements  |e corps humain
application simple (voire perception de biomarqueurs, voire entre fréquent de données sur les biologiques et analyses proposés
Ex : (Palmer, 2007) de protocole") pour “"cobaye")? différents biomarqueurs et/ou comportements, les milieux,

influer sur certains
niveaux d'expositions
et évaluer leur
impact sur différents
biomarqueurs

10 Comités de Protection des Personnes

IRSHN

Risque que des protocoles trop
contraignants ne soient pas
appliqués si les personnes ne
cernent pas leur intérét ou leur
contribution propre

pathologies)

de prélévements biologiques?)
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Une force majeure de l'approche est l'information
complémentaire  ajoutée par les prélevements
biologiques, possiblement leur précision. Une difficulté
est la prise en compte de certains facteurs comme le
temps passé depuis rapport a I'exposition, ou d'autres
facteurs propres a l'individu ou a son environnement. Les
aspects logistiques et de colts sont importants.
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Domaine général

Type d'étude, exemples de

Problématique (ex :

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect)

Intérét
(direct/indirect) pour

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obsen dalités de recr

Etudes mécanistiques

IRSHN

références besoins, verrous...) pour les chercheurs pour les pouvoirs les personnes / la prenantes (ex: résultats, ex : absence de pour I'étude, contrainte/type de
publics société civile professionnels de certains biais) prélévements...)
santé...)
Améliorer la
connaissance des
mécanismes d'effets
biologiques  induits
par des expositions
chroniques a des
doses et des voies
réalistes Sensibiliser les .
. . Se placer dans des conditions
Etudier | " pouvoirs publics aux calistes d' i e d
udier les arguments g porentiels en . ‘ réalistes d'exposition (vme,_ .ose)
de causalité quant - P Meilleure connaissance voire de co-expositions.
lati population _générale des effets biologiques
aux . rela |on§ et chez les gq . -
contaminant - santé ) pour une meilleure Rigueur expérimentale . . .
8 cvid professionnels  pour compréhension des  Meilleure Disposer de données sur les niveaux et
mises en eV|' ENCe  soutenir le P . . . . conditions d'exposition et de co-exposition
dans des études . risques, y compris pour  connaissance des Disposer de la  puissance ” X .
. . A . développement  de . , . . L . -en milieu professionnel et/ou en population
Méconnaissance des  épidémiologiques les potentiels d'effets effets biologiques  statistique suffisante pour mettre

Etudes expérimentales

Ex : (Grison et al., 2013)

mécanismes d'effets
biologiques induits par

des expositions
Pour les  nouveaux
contaminants, absence
de données

épidémiologiques donc
nécessit¢  de  bien
caractériser les
mécanismes d'action et
de toxicité.

Evaluer un potentiel
de toxicité (méme en
I'absence de données
humaines).

Identifier des
similarités de voies de
toxicité entre
polluants pouvant

servir de base de
jugement pour des
effets cocktails et/ou
tester directement la
plausibilité ~ d'effets
cocktails (interactions
non additives)

Contribution a la
construction de
valeurs

toxicologiques de
référence utilisables

en évaluations
quantitatives de
risques

méthodes
alternatives

Contribution a la

formation de
jugements de
causalité et a la
construction de
valeurs

toxicologiques de
référence.

Contribution a
I'élaboration de
nouveaux tests de
toxicité a prendre en

compte dans la
réglementation  -->
favoriser I'évolution

de la réglementation

cocktails

Contribution a la
formation de
jugements de causalité
et a la construction de

valeurs toxicologiques
de référence
Contribution a
I'élaboration de
nouveaux tests de
toxicité a prendre en
compte dans la
réglementation >

favoriser I'évolution de
la réglementation

pour une meilleure
compréhension des

risques, y compris
pour les potentiels
d'effets cocktails

Contribution a la

formation de
jugements de
causalité et a la
construction de
valeurs

toxicologiques de
référence

en évidence des contrastes
d'effets associés aux contrastes
d'expositions, s'ils existent

En cas d’expérimentation
animale : étudier
systématiquement les effets sur
des animaux males et femelles
pour mettre en évidence un

impact potentiellement
dimorphique

Etudier les effets
transgénérationnels (certains

effets ne sont pas visibles sur la

lere génération mais
apparaissent dans la 2éme
génération)

34/92

générale si on considéere des populations
humaines,

-dans I'écosystéme pertinent si on considére
des espeéces non humaines.
répliquer ou

Disposer de la capacité a

approcher en laboratoire ces conditions
d’exposition (ex aérosols)
Accords  éthiques (selon le  modeéle

expérimental in  vivo ou in  vitro)
Disposer de suffisamment d’observations /
échantillons pour réaliser des statistiques
interprétables
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Type d'étude,

Contributions

Avantages liés au fait

Parties prenantes /

Avantages liés au fait

Commentaires généraux : (ex: limites générales,

. Limites liées au fait d'employer compétences Contributions attendues des . Limites liées au fait d'employer une )
exemples de attendues des d'employer une approche " s . . d'employer une approche " s préférence pour approches classiques ou
ex " L une approche "classique nécessaires personnes W approche "participative . N V3 g
références personnes classique’ . R, participative particip - voire ité)
(interdisciplinarité)
Personnes concernées e .
e Définition de la question et de la
par les expositions. P
problématique
\dentification des Que la démarche soit classique ou participative ces
. PR études expérimentales / mécanistiques fournissent des
impacts santé a étudier; ! R N N N ;
données  d'exposition Apport d'hypothéses arguments utiles a la formation de jugements de
Fournir des données pour mimer les causalité (sans étre toujours suffisante pour une
. . . A S
dlexposition voire de conditions réelles lors ) Apport d'idées nouvelles ; transposn.lon chez Ihumal.n), pe.uvent étre utiles a la
Etudes o Apporter les données de base ! construction de valeurs toxicologiques de référence et a
santé, alimentant la X o, d'études iti . d mettre au point un protocole ) . P
expérimentales définition des étud Questions sociétales expérimentales (exposition,  voies, oses) let interdisciplinai Y t de linteraction ( la compréhension/caractérisation des effets des co-
Efinition des études Simplification potentiellement moins bien . participer 4 I'élaboration du complet interdisciplinaire qui anagement de ['interaction (au sens expositions
. expérimentales : ol o s tocol répondra de fagon plus de l'interaction entre acteurs)
Ex:(Grison et . R identifiées et étudiées . protocole. . N .
menées en parallele Connaissances en exhaustive a la question . " . . P
al,, 2013) détudes biologie, compétences sociétale Bien que des conditions standardisées soient définies
épidémiologiques en ' recherche pour de nombreux tests toxicologiques, ils ne sont pas a
P 8la expérimentale ce jour suffisamment complets pour prendre en compte
(conduite des Possiblement contribution a des certains effets sur les mitochondries ou des effets
expérimentations, étapes ultérieures de la épigénétiques par exemple, et il peut apparaitre
analvse ' ot recherche (ex: nécessaire d'aller au- dela
N V! L https://jogl.io/,
interprétation des

IRSHN

résultats)

https://lapaillasse.org/)

35/92
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Domaine général

Type d'étude,

références

Intérét
(direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résultats, ex: absence de
certains biais)

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs
d'obsen dalités de recr
pour I'étude, contrainte/type de
prélévements...)

Etude d'impact sur la
biodiversité

IRSHN

Etudes sur la
écosystémes

Ex : (Dron et al., 2016)

de Problé ue (ex:
verrous...)
Méconnaissance ou
, quantification imprécise des
santé des

effets de certaines expositions
sur les écosystémes, et des
conséquences en  termes
d'abondance/diversité/activité
du biote

Direct : utilisation de
compétences locales
pour l'obtention de
signalements et de
données a large
échelle

Direct : obtention de
jeux de données de
terrain, parfois sur
des groupes
taxonomiques  peu
étudiés au  plan
scientifique

Indirect : échanges de

compétences, mise a
connaissance des
programmes

scientifiques

Partir d'une base de
connaissance
commune,
actualisée, enrichie et
appropriée par tous,
pour identifier des
signaux d'alerte
précoce pour la santé
humaine

Proposition de matrices de
tableurs pour organiser la collecte
des données et métadonnées,
mise en place de plan
d'échantillonnages,  fourniture
d'outils, incitation a travailler sur

des observatoires de long
terme...)

Puissance statistique
Caractérisation des (co-)

expositions et/ou doses
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S'appuyer sur des sociétés savantes,
associations de naturalistes, de professionnels,

gestion des aspects reglementaires et
logistiques si collecte d'échantillons.
Disposer de suffisamment d'observations

(nombre / représentativité)
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Approches "classiques" (sans co-création)

Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

Type d'étude,
exemples de
références

Contributions
attendues des
personnes

Avantages liés au fait

d'employer une approche

"classique"

Limites liées au fait d'employer
une approche "classique"

Parties prenantes /
compétences
nécessaires
(interdisciplinarité)

Contributions attendues des
personnes

Avantages liés au fait
d'employer une approche
"participative"

Commentaires généraux : (ex: limites générales,
préférence pour approches classiques ou
icil - voire lé

Limites liées au fait d'employer une
approche "participative"

Ry
particip ité)

Etudes sur la
santé des
écosystéemes

Ex:(Dronetal.,
2016)

IRSHN

Application d'un
protocole de recueil
de données, réponse
a des questions
définies  par les
chercheurs et fournir
si besoin des
échantillons

Simplicité de mise en ceuvre

Faible appropriation

Epidémiologistes,
naturalistes,
observateurs réguliers /
connaisseurs des
écosystémes locaux (ex:
jardiniers...),  sciences
des données...

Co-construction  des  plans

d'observation et
d'échantillonnage, collecte de
données et fourniture

d'échantillons, contribution a
I'analyse, éventuellement mise
en place d'outils web (sites
internet), a I'alimentation des
rubriques...

Appropriation collective.
Possiblement augmentation du
nombre d’observations, dont le
recueil était prévu ou non dans
le protocole initial (ajout
d'hypothéses et/ou
observations « libres »
découvertes fortuites)?

Eventuellement recueil
d’échantillons

complémentaires (selon leur
nature, leurs conditions de

collecte et de conservation).
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Organisation des campagnes, collecte

. ! Approches a construire, peu de recul
des échantillons PP P
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Domaine général

Type d'étude, exemples de
références

Problématique (ex :
besoins, verrous...)

Intérét
(direct/indirect)
pour les chercheurs

Intérét
(direct/indirect)
pour les pouvoirs
publics

Intérét
(direct/indirect) pour
les personnes / la
société civile

Intérét
(direct/indirect)
pour d'autre parties
prenantes (ex:
professionnels de
santé...)

Prérequis méthodologiques
(assurant la validité des
résultats, ex: absence de
certains biais)

Contraintes pratiques (ex : durée et effectifs

alies

de recr

pour I'étude, contrainte/type de
prélévements...)

Synthese et
transmission de
connaissances vers /
par le grand public

Formation de
"personnes relais" de
la connaissance
scientifique

IRSHN

Co-création de synthéses de
connaissance (livre, application...)

Formation de "personnes relais"
de la connaissance scientifique

Connaissances
scientifiques mal
partagées entre
scientifiques et grand
public

Connaissances
scientifiques mal
partagées entre
scientifiques et grand
public

Partir d'une base de
connaissance
commune,
actualisée, enrichie et
appropriée par tous,
permettant 1) une
justification robuste
des objectifs d'une

nouvelle recherche
(ou évitant de mener
celles-ci si les

éléments disponibles
sont suffisants) et 2)
un dialogue plus
éclairé entre tous les
acteurs

Facilitation de
démarches de
recherche
participative de
qualité.

Gain de temps.

Partir d'une base de
connaissance
commune,
actualisée, enrichie et
appropriée par tous,
permettant 1) une
justification robuste
des objectifs d'une

nouvelle recherche
(ou évitant de mener
celles-ci si les

éléments disponibles
sont suffisants) et 2)
un dialogue plus
éclairé entre tous les
acteurs

Meilleure
compréhension
mutuelle avec les
populations.
Réduction de la
dissymétrie
d'information.

Partir d'une base de
connaissance

commune, actualisée,
enrichie et appropriée
par tous, permettant 1)

une justification
robuste des objectifs
d'une nouvelle

recherche (ou évitant
de mener celles-ci si les
éléments  disponibles
sont suffisants) et 2) un
dialogue plus éclairé
entre tous les acteurs

Pouvoir s'appuyer sur

des "personnes
ressources" pour
accompagner

|'appropriation
d'informations
nouvelles de diverses
natures tout au long du
processus

Partir d'une base de
connaissance
commune,
actualisée, enrichie et
appropriée par tous,
permettant 1) une
justification robuste
des objectifs d'une

nouvelle  recherche
(ou évitant de mener
celles-ci si les

éléments disponibles
sont suffisants) et 2)
un dialogue plus
éclairé entre tous les
acteurs

Pouvoir accéder a

des "personnes
ressources" pour
accompagner

|'appropriation
d'informations
nouvelles de diverses
natures tout au long
du processus

Méthodologie de  recherche
bibliographique la plus exhaustive
possible et critere de sélection
d'études tenant compte de leur
qualité

savoir
sources

Formation adéquate
s'orienter vers des
d'information fiables

38/92

accés  aux

ressources

Moyens humains et financiers
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Approches "classiques" (sans co-création) Approches plus avancées sur le plan "participatif" (ex : Community-Based Participatory Research, Living Lab, Open Lab...)

B F— e . Parties prenantes .z . . e S s
Type d'étude, Contributions Avantages liés au fait . - o p, / I Avantages liés au fait . " o Commentaires généraux : (ex: limites générales,
. Limites liées au fait d'employer compétences Contributions attendues des . Limites liées au fait d'employer une )
exemples de attendues des d'employer une approche " s . . d'employer une approche " s préférence pour approches classiques ou
ex " L une approche "classique nécessaires personnes W approche "participative P N V3 g
références personnes classique’ . R, participative particip - voire ité)
(interdisciplinarité)
Citoyens, scientifiques,
Co-création de traducteurs, écrivains, Participation a la conception de
synthéses de o o ... designers la revue des connaissances, a sa L . Démarche  potentiellement  trés
. 5 Degré d'appropriation par la société 3 X RN . Appropriation collective des . .
connaissance Aucune Rapide L . Professionnels de la conduite active, a sa synthése et N longue? Barriere de la langue anglaise
N civile ? A évaluer L N o connaissances
(livre, communication, des a sa communication sous pour de nombreux documents?
application...) sciences humaines et différentes formes

sociales

IRSHN 39/92
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En complément, une seconde matrice a également été co-créée (Tableau 2). Elle visait d’'une part a proposer une
vision simplifiée, d’autre part a mieux identifier les réles que peuvent jouer les parties prenantes « non
chercheurs professionnels » a différentes étapes des processus de recherche.

Il pourrait étre proposé de remplir les cases de cette matrice a I'aide des « scores » suivants, indiquant les
possibilités pour les parties prenantes « non chercheurs professionnels » de s'impliquer a chaque étape: 4:
Indispensable ; 3 : Important ; 2 : A encourager (si techniqguement possible ou si des citoyens spécialistes peuvent
s'impliquer) ; 1 : Facultatif si peu pratique ou peu efficient ; 0 : Non applicable

IRSHN it
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Tableau 2. Proposition de matrice alternative simplifiée

Grandes phases
de la recherche

Etapes spécifiques (non nécessairement successives
/ inscrites dans une suite linéaire)

Recherches
interventionnelles (ex:
modifications des
expositions ou création de
nouveaux outils au service
des citoyens et/ou pur
protéger les écosystémes)

Recherche
observationnelle sur les
expositions
environnementales et sur
I'identification de leurs
déterminants

Recherche
observationnelle sur la
santé humaine (étude
épidémiologique
descriptive
étiologique)

ou

Recherche
observationnelle
sur la santé des
écosystéemes

Evaluation de risques
sanitaire (ex: EQRS)
ou écologique

Recherche
expérimentale (a
visée sanitaire ou
écologique)

Emergence

Emergence, recueil et définition du besoin initial,
captation de la demande sociale

Amorce

Formulation de questions de recherche ciblées

Négociation sur cadre éthique de la collaboration

Définition du protocole

Déroulé

Recueil de données

Analyses de données

Interprétation de résultats

Proposition, développement de

solutions

conception et

Test des solutions ou prototypes (autoconfrontation)

Aval
itérations

ou

Evaluation/retour d’usage

Rédaction de recommandations

Appropriation des résultats / impacts/diffusion

IRSHN

41/92
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3.3. Synthese des facteurs principaux pouvant différencier les études
participatives des études plus classiques (sans co-construction), dans
une perspective d’étude des expositions environnementales et risques

chroniques, et points de vigilance associés.

Les recherches participatives peuvent présenter plusieurs avantages par rapport a des recherches réalisées sans

co-construction. Quelques exemples ont été identifiés :

e Permettre une acculturation croisée entre chercheurs et représentants de la société civile, qui peut par
exemple se manifester par :

0 Un apport aux chercheurs de connaissances sur le contexte, les usages et conditions de vie, les
sources et conditions d'exposition, mais aussi d’hypothéses, d’idées, et de compétences
détenues par les représentants de la société civile.

0 Un transfert en retour des chercheurs vers les représentants de la société civile en termes de
connaissances et de méthodes de recherche, permettant voire augmentant la capacitation de

la société civile.

e Favoriser la mobilisation d’'une mémoire et d’une intelligence collectives, la mise en commun des
mémoires et intelligences produisant un résultat plus riche et consolidé que la somme de sollicitations

individuelles.

e Permettre aux représentants de la société civile de participer a tout ou partie des étapes suivantes :
proposer des questions de recherche, en évaluer collectivement la pertinence, participer a I'élaboration
de protocoles, a leur mise en ceuvre, a certaines phases d'analyses et/ou aux interprétations peut
contribuer a la transparence, a une confiance accrue et une meilleure appropriation des résultats de la
recherche.

e Susciter une motivation accrue des participants pour permette un gain de quantité, de richesse/
diversité voire de qualité de données (ex : recueil plus fréquent et plus riche de données sur les
comportements, les milieux et les écosystemes, éventuellement de préléevements de milieux ou
d’échantillons biologiques). Ces aspects nécessitent bien siir une standardisation adéquate des recueils
(du moins pour ce qui concerne les recherches présentant une dimension quantitative).

e Favoriser 'adéquation entre attentes des populations et productions issues des recherches effectuées,
dans les cas ol des protocoles de recherche pertinents peuvent étre proposés et implémentés pour

répondre aux questions posées par la société civile.
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Au final, il s’agit bien de faire de la recherche autrement avec comme ambition d’agir non pas seulement pour la
société, mais aussi avec la société. L'appropriation des enjeux et méthodes est par ailleurs de nature a favoriser
I'identification et la reconnaissance des contraintes, notamment en recherche interventionnelle mais aussi

observationnelle.

Un certain nombre de points de vigilance doivent cependant étre considérés pour que des projets de recherche
participative soient menés avec succés. Certains d’entre eux (tels que les modalités de gouvernance,
I'importance d’un tiers-veilleur (REPERE, 2014) ou la juste reconnaissance de chaque partie prenante), qui ne
sont pas spécifiques aux problématiques ciblées par le projet LILAS, ont été bien résumés par ailleurs (Houllier
and Merilhou-Goudard, 2016). Des régles de bonnes pratiques correspondantes ayant été formalisées dans la
Charte frangaise des sciences et recherches participatives (Charte des sciences et recherches participatives en
France, 2017), nous nous concentrerons ici sur des aspects plus spécifiques aux recherches en santé-

environnement et notamment sur les risques chroniques, dans la logique d’ORRCH.

La gestion des aspects temporels est une dimension majeure, et I'une des plus délicates, de I'étude des
expositions environnementales et des risques chroniques associés. Certaines expositions environnementales
peuvent se prolonger (ou s’étre prolongées) sur des années voire des décennies. Suite a ces expositions, les
risques (du moins ceux de certaines pathologies chez I’homme ou de dégradation de la santé des écosystémes)
peuvent également mettre des années voire des décennies a s’exprimer comme l'illustrent les exemples des
risques de cancers suite a des expositions a différents agents cancérogénes (UNSCEAR, 2008) (Algranti et al.,
2015). La participation, elle, peut s’ancrer dans un futur, proche ou plus lointain, a compter de la date de

lancement d’un projet de recherche participative.

Des projets de recherche peuvent étre de nature observationnelle afin de créer de nouvelles connaissances ou
porter un objectif de transformation, voire étre hybrides en intégrant des phases de différentes natures (lIsrael,
2001). Pour ce qui concerne les études observationnelles sur les risques chroniques chez ’homme ou dans les
écosystémes, la capacité a retracer les phénomeénes passés en cas d’étude rétrospective (ex : capacité a estimer
des expositions environnementales passées, et des informations relatives aux potentiels facteurs de confusion
en se basant sur des données, qui doivent étre disponibles et suffisamment fiables) et la capacité a mobiliser les

participants dans la durée en cas d’étude prospective, sont déterminantes.

Les conditions d’une participation active pour une personne sont a minima d’étre en vie (ce qui peut paraitre
trivial, mais a son importance en cas d’étude rétrospective sur des maladies a forte |étalité), en suffisamment
bonne santé physique et mentale, et assez disponible et intéressé(e), pour pouvoir assurer le niveau
d’implication requis par le projet. Ces conditions entrainent nécessairement des effets de sélection, au stade du
recrutement puis du suivi des participants. Dans le cas d’études participatives observationnelles visant a étudier

des effets de stresseurs environnementaux sur des écosystémes, 'importance de ces facteurs est probablement
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non nulle mais leur impact n’est pas toujours critique (cet impact étant a déterminer au cas par cas, les
participants pouvant potentiellement se remplacer les uns les autres avec plus ou moins d’'impacts sur la qualité
de I'information produite). En revanche dans le cas d’une étude observationnelle sur la santé humaine (ex : étude
épidémiologique), la représentativité de I’échantillon de participants par rapport a la population ciblée est
cruciale puisque cette population est en quelque sorte |'objet (mais aussi bien s(r I'acteur en cas de démarche
participative) dont on souhaite obtenir une image non biaisée (Bouyer et al., 1992). En fonction des indicateurs
de santé considérés (ex : pathologie chronique fortement invalidante comme une maladie neurodégénérative
ou fréquemment létale comme certains cancers), différents facteurs déterminant la participation peuvent
impacter la représentativité d'un échantillon dit transversal (c’est a dire, recruté et étudié a I'instant « t ») de
participants. Ces aspects devront nécessairement étre pris en compte dans des études participatives sur les

risques chroniques chez I'homme.

La conduite d’études prospectives constitue 'une des options possibles pour éviter ces problemes car elles
impliquent un recrutement avant I'apparition de maladies chroniques ou des atteintes aux écosystémes. Elles
posent cependant d’autres questions car dans l'optique d’une étude prospective portant sur les risques
chroniques, le maintien au trés long cours de la participation (parfois sur plusieurs décennies) et plus
généralement de la mobilisation des acteurs est nécessaire, or I'expérience d’autres projets de recherches
participatives montre que gérer cette mobilisation au long cours est parfois difficile (Houllier et al., 2017). Elles
n’apporteront pas de réponses immédiates, mais uniquement a plus long terme, a de nombreuses questions
sanitaires sur les risques chroniques. Les ressorts de motivation devront alors se trouver ailleurs (ex : ajout de
recherches sur la connaissance des expositions et des moyens d’agir sur celles-ci, et/ou prise en compte
également d’effets a plus court terme, comme nous le détaillerons plus loin). Par comparaison avec des études
se contentant d’administrer des questionnaires sans co-construction, les impacts de plus grands degrés de
participation sur la motivation et la participation a long terme — et donc in fine a nouveau sur la représentativité
- des groupes de participants par rapport aux groupes ciblés ne sont pas faciles a anticiper, d’autant plus que I'on
peut imaginer des effets potentiels de sens contraires : intérét accru par un lien renforcé avec les préoccupations
des personnes, ou au contraire abandon par manque de temps disponible ou lassitude liée a des sollicitations
trop importantes. Dans le cas des études sur les écosysteémes, les participants n’étant pas directement I'objet
d’étude, un des avantages est que plusieurs participants, sans étre interchangeables, peuvent potentiellement
s’'intéresser aux mémes especes dans les mémes milieux et ainsi assurer une forme de suivi en cas d’arrét de
participation de I'un d’entre eux. Cette possibilité théorique est sans doute a nuancer en pratique (ex : dans des
zones trés peu peuplées sans remplacement de participant possible, localisations géographiques ou intéréts
spécifiques légérement divergents entre participants), mais elle a le mérite d’exister — a contrario, un tel
remplacement est impossible dans le cas d’une recherche en santé humaine dans laquelle le participant est non

seulement acteur mais aussi sujet de la recherche.
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Un autre aspect important est celui des effectifs de participants. Faire vivre des projets participatifs ancrés
localement (ex : Community Based) et y prendre le temps de susciter et de prendre en compte les expressions
de nombreux acteurs (ex: réunions participatives, traitement des retours de questions « ouvertes ») est
important. Cependant, un tel type d’étude implique souvent un temps de travail (et potentiellement des colts
associés, si le travail n’est pas conduit bénévolement) non négligeable, supérieur a celui lié a I'administration de
guestionnaires « classiques » (dans des études sans co-construction), voire a celui d’études réalisées par la fusion
de bases de données sans questionnaires (voir ci-dessous), ou encore a des projets de sciences participatives a
large échelle pilotés en grande partie par internet, avec un protocole déja largement défini en amont (ex:
certains protocoles de citizen science). Possiblement pour cette raison, le nombre de participants dans les
recherches participatives en santé-environnement ancrées localement que nous avons identifié dépassait trés
rarement le millier de personnes incluses, études sur la santé des écosystemes exceptées (Schmeller, 2009). Or,
dans le cas spécifique de recherches épidémiologiques sur des risques de pathologies chroniques associés a des
expositions a faibles doses d’agents environnementaux (ex : expositions a des doses de rayonnements ionisants
inférieures a 100 milliGrays), cet ordre de grandeur d’effectif est insuffisant pour mettre en évidence des
associations entre expositions et risques, méme si elles existent (UNSCEAR, 2008) en raison d’'un manque de

puissance statistique (Bouyer et al., 1992).

Pour pouvoir disposer d’une puissance statistique suffisante pour mettre en évidence, si elles existent, des
associations statistiquement significatives (mais aussi pour quantifier de maniere suffisamment précise) des
relations entre expositions environnementales et risques de pathologies chroniques (relations exposition-risque)
comme par exemple des cancers, il faut alors maximiser les effectifs de personnes incluses, parfois jusqu’a des
centaines de milliers de personnes (German National Cohort (GNC) Consortium, 2014; Palmer, 2007)) . ll est pour
cela souvent fait appel a des cohortes constituées par fusion entre bases de données médico-administratives et
environnementales préexistantes (Laurent et al., 2016), éventuellement complétées par des questionnaires (Zins
et al., 2010). Les bases de données médico-administratives sont souvent peu riches en information, mais
contiennent généralement des données dont le recueil a été suffisamment standardisé pour permettre des
comparaisons entre personnes et au fil du temps, ce qui est capital. Par ailleurs, des designs d’études
rétrospectives basées uniqguement sur des croisements de bases de données préexistantes (record-based) sans
questionnaires, et hélas sans possibilité de participation, permettent d'éviter les biais de sélection (ex : biais de
participation différentiels entre cas et témoins) et d’information (ex : biais de mémoire différentiels entre cas et
témoins) (Bouyer et al., 1992), en incluant I'ensemble de la population cible (Kendall et al., 2013), y compris
parfois des personnes décédées. Cette approche peut dans certains cas permettre d’obtenir des résultats « a

court terme » sur les risques chroniques, en capitalisant sur le recul historique de bases de données.

IRSHN



Rapport IRSN N° 2021-00113

Plusieurs participants au projet LILAS ont fait remarquer que les études épidémiologiques ne se prétent pas
toujours facilement aux recherches participatives sur les risques chroniques, en particulier en cas de non-respect
du principe de « double aveugle » sur I’évaluation de la santé et de I’exposition (de nature a créer des biais
d’information), en plus des points soulevés précédemment. Certaines erreurs méthodologiques peuvent en effet
étre rédhibitoires et il faut s’assurer de ne pas les commettre ou de laisser s’opérer un glissement vers celles-ci.
Par ailleurs les études épidémiologiques sont un outil sur lequel une tension forte peut parfois exister entre les
attentes pouvant étre exprimées vis-a-vis de celles-ci (ex: « expliquer I'origine environnementale des
pathologies développées par des personnes spécifiques », ce qu’elles ne peuvent faire) et leurs capacités a
produire des réponses, en particulier dans le cas de petites populations et de difficultés a retracer
rétrospectivement les historiques d’exposition. Une étude épidémiologique, surtout locale, n’est pas toujours
I'outil permettant de répondre a toutes les questions posées, méme légitimes. Une évaluation quantitative de
risques sanitaires, (National Research Council, 1983) démarche qui vise a organiser les connaissances
scientifiques disponibles (essentiellement, préexistantes) pour évaluer les effets sur la santé d’une exposition
d’individus ou de populations a des matériaux ou a des situations dangereuses (voir détails en annexe 4) est
parfois I'approche la plus adaptée pour apporter un éclairage sur I'ampleur d’un risque sanitaire associé a des
expositions environnementales en situation locale. Cette approche peut par ailleurs apporter un éclairage sur la
pertinence ou non de mener des études épidémiologiques localement, en fonction de I'ampleur de I'exces de
risque potentiel attendu. On peut noter qu’il est parfois possible de combiner a posteriori les données d’études
observationnelles (ex : épidémiologiques) trop petites pour répondre individuellement a une question donnée,

pour obtenir une étude globale plus informative (Darby et al., 2005). Cela nécessite toutefois une bonne

homogénéité des données recueillies entre les différentes études mises en commun.

Tous les types d’études en santé-environnement ne demandent pas nécessairement de faire appel a des effectifs
de personnes aussi larges qu’en épidémiologie. Par exemple, des études visant a caractériser des niveaux
d’exposition et/ou leurs déterminants, voire certains biomarqueurs, peuvent potentiellement étre menées a
bien au sein de panels de participants plus restreints. La puissance statistique (et le nombre d’observations
nécessaires associé) y reste cependant un parametre important, a estimer au cas par cas. Pour ce qui concerne
les études d’observations portant sur les écosystémes, les recherches participatives tendant généralement a
augmenter les effectifs de participants et d’observations recueillies (Houllier and Merilhou-Goudard, 2016;
Schmeller, 2009), on peut penser que ces approches tendent davantage dans le sens d’une augmentation plutét

que d’une diminution de la puissance statistique.

Enfin, les recherches participatives en santé environnement ne sont pas toutes observationnelles : certaines

ont vocation a tester la faisabilité d’interventions de différentes natures pour améliorer la qualité de

I’environnement et diminuer des expositions, voire mesurer I'efficacité de ces interventions (ex : interventions
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sur des sources ou des vecteurs de pollution, modifications d’installations, de comportements, potentiellement
eux-mémes suscités par des formations de référents locaux ou la création d’outils comme des supports
d’informations, voire I'utilisation de capteurs ou d’applications informatiques). Dans ce type de démarche, les
prérequis en termes d’effectifs de participants ou de représentativité de panels de participants par rapport a
des populations cibles peuvent éventuellement étre moins importants que dans le cadre d’études purement
observationnelles. Ceci dépendra toutefois de la question posée (ex : recherche d’une « preuve de principe » de
fonctionnement d’une technique innovante en situation réelle, ou évaluation de sa transférabilité vers différents

publics).

En cas d’études interventionnelles en particulier, les approches participatives aménent plusieurs avantages

certains, comme par exemple :

e La mobilisation dés le départ des futurs usagers des solutions a développer, permettant le

développement des solutions les plus adaptées aux besoins des personnes,

e Une meilleure appropriation des contraintes éventuelles liées aux interventions permettant d’améliorer

certains parameétres environnementaux visés,

e Une amélioration des conditions de vie des personnes,

e Une capacitation accrue.

3.4. Complémentarités identifiées entre études participatives et classiques

(sans co-construction).

Des différences identifiées ci-dessus découlent naturellement certaines complémentarités entre approches
participatives et classiques (sans co-construction). La colonne dédiée du Tableau 1 liste quelques-unes d’entre

elles.

En épidémiologie par exemple, il peut exister une complémentarité entre des études classiques (sans co-
construction) de grandes tailles basées sur des informations souvent moins précises mais permettant d’estimer
des relations expositions-risques dans des délais et avec des colts raisonnables (Kendall et al., 2013) et des
études participatives plus petites mais basées sur des informations plus précises ou plus riches, qui permettent
d’apprécier par exemple si les approximations faites dans les larges études sur les estimations d’expositions sont
raisonnables. Par ailleurs, la conduite d’études participatives pilotes peut potentiellement permettre
d’améliorer par co-construction itérative (voir plus loin) la conception de certains questionnaires ou d’autres

modalités de recueils de données. Ceux-ci peuvent ensuite étre déployés dans des études plus classiques mais
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plus larges, par exemple en réutilisant la méthode des questionnaires simples ou d’application de protocoles
prédéfinis, demandant moins de temps aux participants. D’autres hybridations sont par ailleurs envisageables,
par exemple proposer de greffer des projets de recherche participative sur une cohorte préexistante initialement

non co-construite.

S'il est clair que des études ancrées localement dans des communautés de type « Community Based
Participatory Research » (CBPR) (Israel, 2001) ne permettent pas systématiquement d’apporter les mémes types
de réponses que des études épidémiologiques classiques congues spécifiquement pour documenter des relations
expositions-risques (étude étiologique), elles posent d’autres questions et amenent des éléments
complémentaires, en mettant en lumiére des situations pouvant justifier un intérét accru, notamment de la part
des pouvoirs publics (Cohen et al., 2018). Plus précisément, elles ne poursuivent pas nécessairement un objectif
purement orienté vers la création de connaissances pour elles-mémes, puisqu’elles « visent a combiner
connaissances et actions en vue d’améliorer la santé des populations et de réduire les inégalités de santé »
(Israel, 2001). Parfois, des résultats (ex : estimations de relations expositions-risques) générés par des études
épidémiologiques classiques peuvent étre réutilisés dans le cadre de CBPR, par exemple en appui de plaidoyers
pour la justice environnementale (Garcia et al., 2013). De telles complémentarités peuvent étre utiles voire
indispensables. Il est important dans tous les cas de bien séparer strictement les temps et processus de

production scientifique et de plaidoyer.

Pour ce qui concerne les mesures d’expositions humaines, on peut reconnaitre qu’une approche telle que
« barder de capteurs » une personne en lui fournissant un sac a dos n’est pas systématiquement compatible avec
sa vie au quotidien, a laquelle correspondent ses conditions d’exposition chroniques. De plus, le port de tels
appareils souvent colteux n’est pas envisageable a long terme. Cependant pour mesurer certaines expositions
de maniere individuelle, il n’existe pas encore d’alternatives fiables. Dans la mouvance du développement des
« low tech/civic tech » sont actuellement développés pour différents polluants des capteurs sobres, parfois dits
« citoyens ». Les performances techniques de tels capteurs et leur utilité pour reconstituer des expositions
chroniques peuvent demander une évaluation au cas par cas, en réalisant des comparaisons avec des résultats
issus de capteurs développés dans des cadres purement institutionnels ou académiques (AIRLAB, 2019; Languille
et al., 2020). Cette complémentarité devrait permettre de parvenir a identifier des compromis entre sobriété et
performance de ces capteurs, en fonction de différents usages envisagés. Une autre possibilité est I'intégration,
sous certaines conditions, de mesures issues de capteurs citoyens avec celles issues de mesures institutionnelles
comme cela est le cas dans le cadre des réflexions développées sur les mesures de surveillance

environnementale par la communauté OpenRadiation (https://www.openradiation.org/). Bien entendu, les

prérequis méthodologiques, de performance et de qualité pouvant étre tres différents entre capteurs

« citoyens » et capteurs utilisés pour des mesures institutionnelles, des études préalables d’inter-comparaison
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voire de certification des appareils et de leur modalités d’utilisation peuvent apparaitre nécessaires avant

d’envisager I'intégration de données issues de ces sources de natures différentes.

Du point de vue de |'orientation des recherches en santé environnement, une complémentarité existe sans
doute également. Les études purement observationnelles et interventionnelles ne jouent pas a « armes égales »
vis-a-vis du bénéfice directement obtenu par les participants. Par exemple, il est souvent difficile d’obtenir des
réponses « directement utiles pour soi-méme » lorsqu’on participe a une étude épidémiologique sur les risques
chroniques, dans la mesure ol celle-ci naide généralement pas a prévenir I'apparition de la maladie chez les
participants. L'intérét de participer a ce type d’étude est alors essentiellement altruiste, a savoir faire progresser
les connaissances générales, pour contribuer essentiellement au bénéfice des générations futures. A contrario,
des recherches participatives comprenant une intervention seront, elles, plus susceptibles de répondre a des

besoins, sociaux voire individuels ou locaux.

Pourtant ces deux types de recherches sont utiles, les résultats d’études purement observationnelles pouvant
étre réutilisés dans d’autres contextes que ceux dans lequel elles ont été menées, en support a I'expertise, au
plaidoyer (Garcia et al., 2013) ou a la définition de mesures de prévention (ICRP, 2007). Certains projets portés
a l'initiative de chercheurs et permettant des retombées positives a plus long terme, méme si les personnes
vivant localement et participant n’en seront pas les principaux bénéficiaires, sont absolument essentiels pour la
santé environnementale avec des retombées en terme de prévention bien au-dela des terrains d’études. lls
devront pouvoir continuer a étre menés, en paralléle d’autres projets orientés essentiellement vers les réponses

a des besoins sociaux immédiats et/ ou locaux.

3.5. Considérations relatives aux modalités de participation.

La participation de représentants de la société civile peut étre envisagée a différentes étapes de projets de
recherche, de I'expression des besoins initiaux a la formulation en questions de recherche ciblées, proposition
de solutions (en particulier si I'on se pose dans le cadre d'une recherche interventionnelle plut6t
gu’observationnelle), conception du recueil de données puis recueil en lui-méme, analyses, interprétation,
production de publications scientifiques et autres supports grand publics, entre autres. Ces aspects ont été
discutés par les participants du projet LILAS, et quelques points clefs ressortant des échanges sont résumés ci-

dessous.

Les manieres de faire s’exprimer des questionnements initiaux pertinents en santé environnement de la part de
citoyens et de les structurer en questions de recherche ont été abondamment discutées. Plusieurs aspects ont

été relevés :
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e Obtenir une image représentative des questionnements des citoyens potentiellement concernés
demande de pouvoir tenir compte des inégalités sociales et des disponibilités, et d’essayer de les corriger
dans la mesure du possible dans les processus de collecte des questionnements.

o |l a également été reconnu que le niveau de connaissances initiales des personnes interrogées sur les
différents types d’expositions environnementales et risques associés est susceptible d’influer sur leurs
questionnements, et qu’il pouvait parfois exister des décalages importants entre la perception de
certaines personnes du public et I’état des connaissances scientifiques. Il apparaitra donc nécessaire de
partager au préalable certaines connaissances générales en santé-environnement avec les personnes
souhaitant participer, de maniére a favoriser I'adoption d’un « vocabulaire » commun.

o Des le départ, en vue de trouver un terrain d’entente durable, les objectifs doivent étre définis par
toutes les parties prenantes. Les chercheurs abordent les situations avec certaines logiques. D’autres
parties prenantes apportent des logiques différentes et pouvant étre complémentaires. Il est nécessaire
d’anticiper le fait que les motivations des différentes personnes pourront grandement différer : entre
« ceux qui veulent savoir, participer a la production de données et connaissances » et « ceux qui veulent
transformer », les postulats de départ différeront (Houllier and Merilhou-Goudard, 2016).

e Chaque partie prenante venant avec ses préoccupations, sa culture, son vocabulaire, ses connaissances,
ses compétences, ses préoccupations, ses questions et ses objectifs, un temps d’échange est nécessaire
pour structurer de maniere commune des questions de recherche par co-construction. Il est d’abord
nécessaire de construire une relation humaine pour pouvoir s’exprimer dans un climat de confiance. Il
est important également par la suite que tous les acteurs restent impliqués pour s’approprier des
éléments de réflexion communs.

e (Cette appropriation peut passer par la co-construction d’une synthése commune des connaissances
relatives a une question soulevée, qui permet ensuite de partir d’'une base de réflexion collégiale.
Réaliser un état des connaissances est un préalable indispensable pour évaluer 1) si les réponses aux
guestions qu’on se pose ne sont pas déja disponibles par ailleurs et 2) mieux évaluer ce que I'on ignore
et ce qu’une nouvelle recherche pourrait apporter pour y répondre. Il parait important de réaliser ce
travail en co-construction, en particulier dans un contexte initial de disparité d’acces a I'information
scientifique. La synthése réalisée pourrait ainsi constituer un premier produit co-construit, utile a tous.

e Ce constat initial peut, et devrait, aller de pair avec un premier état de I’art partagé des méthodes de
recherche envisageables, que le Tableau 1 vise a faciliter (il serait possible par exemple de I'afficher sous
forme de poster dans une salle, a I'occasion d’une réunion citoyenne). Il est nécessaire de cerner
collectivement les références techniques correspondant aux sujets d’intérét. Cela vaut a priori pour
toutes les méthodes de recherche envisagées. Cette premiére phase d’acculturation croisée peut d’ores

et déja permettre d’identifier collectivement des points de méthode clefs et des spécialistes a associer
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au projet (si ce n’est des noms, au moins des spécialités) en cas de question technique. Le besoin
d’interdisciplinarité peut étre tres large dans le domaine de la santé environnementale. Il est important
que toutes les disciplines nécessaires soient représentées chacune par au moins une personne
expérimentée, sans aucun « chainon manquant » dans la chaine interdisciplinaire nécessaire.

e Sitoutes les questions des citoyens sont légitimes, certaines pourront trouver une réponse dans une
étude locale, alors que pour d’autres questions, des aspects techniques I'en empécheront (par
exemple : contraintes statistiques, métrologiques, de temporalité empéchant le déploiement des
méthodologies les plus pertinentes, par exemple pour I'estimation d’expositions). En plus de s’assurer
que les attentes des différentes parties prenantes soient bien prises en compte, il faut que les avis de
spécialistes a méme d’identifier ces points soient bien entendus et pris en compte au moment de la
définition d’un objectif de recherche spécifique et/ou d’un protocole de recherche associé¢, méme s’ils
se retrouvent en position numériqguement minoritaire. La meilleure adéquation possible entre attentes
des populations et nature des recherches effectuées doit étre atteinte dans le respect des contraintes

méthodologiques et du réalisme des objectifs.

Ainsi, ces étapes préliminaires semblent indispensables pour identifier des questions de recherche pertinentes
et étudiables avec de bonnes chances de succés, compte tenu de I'état de I'art. Elles permettront de passer de
I'identification de thématiques a la co-construction et a l'appropriation collective de problématiques de
recherche, puis a la bonne co-conception de protocoles de recherche ciblés. Ce processus peut prendre un
certain temps. L'expérience de I'Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions de Fos-sur-Mer montre
que certaines demandes peuvent mettre jusqu’a un an pour étre formulées en questions de recherche ou pour
converger sur un objet d’étude (par exemple, retenir une espéce comme le congre pour I'étude du milieu marin

(Dron et al., 2017)), alors méme qu’un conseil scientifique en facilite la démarche.

En accompagnement, le réle de conciliation et d’arbitrage d’un tiers-veilleur « externe » peut s’avérer essentiel
tout au long du processus. Dans le cadre par exemple du Programme REPERE, un tiers veilleur faisait partie des
partenaires de la recherche (REPERE, 2014). Il a été défini comme un tiers accompagnateur suivant le projet sur

trois aspects :

- Observation des différentes étapes du projet afin d'enrichir sa propre réflexion sur les interactions entre

recherche et société civile (points forts et écueils éventuels).
- Apport éventuel d'un éclairage en sciences humaines et sociales sur certaines parties du projet.

- Appui au comité de pilotage pour veiller au bon respect de la tracabilité des échanges.
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Au-dela des phases d’expressions d’attentes et de problématisation évoquées ci-dessus, les degrés possibles

de participation de la société civile a des étapes ultérieures de projets de recherche en santé environnementale,

ainsi que les opportunités et difficultés potentielles associées ont été discutées. Pour ce qui concerne de maniere

générale la définition de protocoles, la participation de citoyens peut s’avérer trés précieuse. Cette étape est

cruciale car elle est souvent irréversible et peut amener a engager I'usage de moyens importants. La clarté des

criteres d’inclusions et de suivi, des modalités de recueil de données, la prise en compte des facteurs de

confusion potentiels et généralement de nombreux autres aspects, plus ou moins techniques, sont essentiels.

Certains autres points spécifiques ont été relevés :

Pour ce qui concerne la documentation des expositions, méme si certains aspects peuvent étre
techniques et demander a étre accompagnés, I'expertise de la vie quotidienne des personnes et le recueil
de leurs idées sont précieux voire dans certains cas indispensables. A chaque fois que cela est possible,
il sera important d’objectiver ces expositions et non pas seulement de documenter des expositions
percues (il est bien sar possible de faire les deux en parallele, de maniére complémentaire). L'étude de
la pertinence des paramétres d’expositions choisis devra étre effectuée apres discussion avec des
spécialistes de I'expologie et avec les futurs utilisateurs des résultats, en fonction des questions a
étudier. La encore, différentes conditions devront étre respectées pour pouvoir appliquer des
méthodologies adaptées (voir Tableau 1).

Pour ce qui concerne la génération d’idées pour tenter de réduire des expositions et les
développements de stratégies ou d’outils associés, la participation des citoyens, experts de leur vie
quotidienne et futurs utilisateurs ou bénéficiaires, apparait indispensable.

Il a également été identifié que, grace a leur savoir expérientiel, les citoyens peuvent contribuer a
proposer des scenarii d’expositions pertinents pour concevoir des études expérimentales.

Porter un diagnostic de maladie n’est pas toujours facile, méme pour des médecins. La bonne volonté
en ce sens n’est pas suffisante. La santé percue peut cependant utilement étre prise en compte. La
complémentarité de recherches entre santé objectivée et santé percue est réelle, et idéalement les
deux catégories d’information devraient pouvoir étre étudiées lorsqu’on s’intéresse a la santé d’une
population. Ainsi certains symptomes, non systématiquement reportés via le systeme de santé (ex : toux,
génes respiratoires) peuvent étre étudiés par le déclaratif. Il convient dans tous les cas, dans I'objectif
de pouvoir comparer des taux de maladies ou de symptomes entre populations, de pouvoir réaliser ces
comparaisons sur la base d’indicateurs sanitaires estimés de maniére comparable, et ce a minima a age,
sexe, période égales pour pouvoir réaliser des comparaisons standardisées sur ces facteurs (Bouyer et

al., 1992).
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e Porter un diagnostic sur la santé des écosystémes est également souvent difficile, dans la mesure ou
I'on ne dispose que d’approches partielles (on peut difficilement étudier un écosystéme dans son
ensemble), et que I'on peut généralement seulement aborder sa santé par des indicateurs, par exemple :

- la diversité et I'abondance des espéces (structure des communautés, diversité génétique par
exemple),
- la performance de certaines fonctions écologiques (dégradation des litieres, production
primaire,...),
- des biomarqueurs physiologiques sur certaines espéeces cibles,
- les services rendus pour ’homme (services écosystémiques).
La diversité et la robustesse des méthodologies relatives a chaque indicateur peut également poser
question. L'ensemble de ces éléments peut conduire a des controverses quant a I’état de santé d’un

écosystéme suite a une pollution (European Radioecology Alliance, 2019; Impens and Salomaa, 2020).

e Le point spécifique de la conception de questionnaires a été évoqué. Une particularité de la recherche
participative en santé, et plus généralement appliquée aux sciences d’observation appliquées a ’lhumain
doit étre soulignée. Encore une fois, lorsque des gens étudient leurs propres situations de vie, ils sont a
la fois « acteurs/observateurs » et «sujets» de la recherche (a la différence d’une recherche
participative observationnelle sur les écosystemes, comme évoqué plus haut). L’expérience personnelle
oriente les questions que nous nous posons sur nous-mémes, et peut nous amener a passer
consciemment ou non a coté de certaines autres. En exagérant a I'extréme, on peut légitimement se
demander si une méme personne doit a la fois poser les questions et y répondre. La gestion de la
subjectivité - qui pose déja des défis dans des enquétes classiques - peut potentiellement gagner encore
en complexité dans le cadre de recherches participatives, si elle n'y est pas correctement prise en
compte. Par ailleurs, si I'expression libre (ex : spontanée ou provoquée par des questions ouvertes) est
précieuse et déterminante pour faire remonter des informations initialement insoupgconnées par les
chercheurs (par exemple, des pratiques, usages ou consommations spécifiques pouvant impacter les
expositions), pour différents types de recherches (ex : en épidémiologie), il faut souligner le besoin d’un
recueil systématique et standardisé d’information afin de pouvoir mener sur la base de celles-ci des
analyses statistiques rigoureuses permettant d’obtenir des estimations quantitatives (par exemple,
d’exposition ou de risque). Un certain nombre de questions « fermées » (prédéfinissant le format des
réponses possibles) peuvent étre nécessaires pour structurer ce type de recueil d’information. Afin de
bénéficier de la richesse d’une expression libre — participative au sens large du terme - sans sacrifier
la nécessaire structuration de recueils de données, il pourrait étre proposé de procéder par itérations.

Ainsi, si une premiére série de questionnaires (adressés a tout ou partie de la population d’étude) permet
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I’'expression de commentaires libres (éventuellement en complément de questions fermées), il est
possible que certaines pratiques ou parametres pertinents mains non inclus dans les interrogations
initiales soient évoqués pas certains participants concernés (mais peut-étre pas par tous les participants
concernés). Il semble alors possible de retravailler collectivement a la formulation de nouvelles questions
(et éventuellement d’autres recueils d’information) plus standardisées. Ainsi, plusieurs cycles de collecte
d’information peuvent contribuer a faire évoluer un protocole de maniére participative, tout en
respectant in fine les exigences d’un recueil de données standardisé, exploitable a des fins de
recherche quantitative.

e Pour ce qui concerne les analyses statistiques, qui demandent des qualifications spécifiques et souvent
pointues et un temps de travail souvent conséquent, il peut étre compliqué de mener toute I'analyse de
maniere participative du début a la fin, surtout s’il on doit faire appel a des méthodes sophistiquées. A
minima, il semble qu’une initiation collective aux principes de I’analyse soit possible et que des sessions
collectives soient organisées pour aborder ensemble des cas concrets. Par exemple, il peut étre envisagé
de « faire tourner » des modeéles sur quelques analyses, sous réserve de I'obtention des autorisations
nécessaires notamment celle de la Commission Nationale de I'Informatique et des libertés (CNIL) pour
manipuler des données individuelles - méme pseudonymisées -, dont I'utilisation est trés encadrée.

e Pour certaines phases d’analyses de laboratoire, par exemple d’échantillons, il est possible, a minima,
d’imaginer une procédure similaire. Selon la technicité et la précision — voire parfois la dangerosité - des
manipulations nécessaires en laboratoire, il peut dans certains cas étre nécessaire que celles-ci soient
réalisées exclusivement par des techniciens spécialisés.

e La participation aux interprétations est souhaitable, et sera d’autant plus efficace que I'acculturation
croisée aura été importante et réussie des le début du projet. Dans le cas d’'une étude observationnelle
visant a étudier des associations entre expositions environnementales et santé humaine ou des
écosystémes, la prise en compte de considérations de causalité sera particulierement importante a ce
stade, toute association estimée comme « statistiquement significative » n’impliquant pas
nécessairement une relation causale (Hill, 1965). La pluridisciplinarité dans les domaines de la recherche
épidémiologique, expérimentale, mécanistique et computationnelle en santé environnementale pourra
également apporter des éléments de nature a éclairer les interprétations. Dans tous les cas, cette étape
devra étre accompagnée par des scientifiques expérimentés, spécialistes des domaines abordés.

e La participation aux rédactions de productions scientifiques issues du travail réalisé est également
souhaitable, qu’il s’agisse de publications vers des revues a comités de lecture et, peut-étre encore

davantage, de formats plus adaptés a une lecture appropriable et compréhensible par divers publics.
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Au final, pour répondre aux besoins énumérés dans ce paragraphe, des besoins importants d’acculturation
croisée, de formation des acteurs (Houllier et al., 2017), et d’accompagnement ont été identifiés. Permettre a
des citoyens de collaborer activement avec des chercheurs, y compris a des étapes de recherche situées en aval
de la problématisation est important, mais implique de déployer des ressources complémentaires. La notion
d’efficience devra alors étre considérée, en mettant en regard les avantages liés a la mise en place d’une

démarche participative, par rapport aux ressources a déployer pour ce faire.

3.6. Synthese des opportunités de mise en place d’approches participatives

selon les types d’études en santé environnement.

Le travail de co-création et de remplissage de la matrice fournie en Tableau 1 et les discussions associées
(résumées ci-dessus) ont notamment permis d’identifier trois groupes d’études en santé-environnement pour

lesquelles le mode participatif peut étre pertinent, avec toutefois des niveaux de difficultés croissants.

1¢" groupe : les types d’études en santé-environnement identifiées comme les plus facilement envisageables a

mener sous forme de recherches participatives sont les suivantes :

e Estimations/mesures de niveaux d’exposition (sous réserve que des moyens technologiques adaptés en
matiére de performance et accessibles, y compris en matiéere de co(ts, existent)

e Développement de moyens technologiques (ex : low tech) pour mesurer ces expositions (si ces moyens
manquent)

e Recherche de déterminants d’expositions

e Action sur ces déterminants pour diminuer les niveaux d’expositions

e Evaluation quantitative de risques sanitaires et écologiques (assimilables a des démarches proches
dénommées « Evaluation d’impacts sanitaires et écologiques »)

e FEtude d’épidémiologie ou d’épidémiologie moléculaire sur des effets précoces (ex : manifestations a
court terme de crises d’asthme ou de réactions allergiques visibles peu de temps aprés des expositions,
études de biomarqueurs d’exposition et d’effets précoces...).

e FEtude ponctuelles sur les écosystémes (ex : observation d’impacts sur quelques jours a mois suite a
I'introduction d’une nouvelle source d’émission ou son retrait; ou bien étude ponctuelle d’un
environnement donné)

e Proposition de scenarii d’expositions pouvant étre testés en recherche expérimentale.
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Il est noté que ces types d’études présentent des potentiels maximum d’action et de capacitation, une relative

facilité a gérer les aspects temporels, voire les biais de sélection.

2¢ groupe : d’autres types d’études ont été identifiés comme réalisables sous forme de recherches participatives

mais produisant I’essentiel de leurs résultats a long terme :

e FEtude prospective d’effets a long terme d’expositions a des stresseurs sur les écosystemes. L'exemple

du programme VIGIENATURE illustre d’ores et déja la faisabilité. (http://www.vigienature.fr/), de méme

que RECOTOX (https://www.recotox.eu/)

e FEtude épidémiologique prospective sur les risques chroniques. Ce type de design offre une meilleure
capacité a gérer les problemes de biais de sélection et de mémoire que des études rétrospectives, et
offre un potentiel maximal pour les collectes de données voire le développement de nouveaux axes
d’études, s'adaptant a I’évolution des contextes de vie (ex : changement de modes de vie et introduction

de nouvelles technologies posant des questions, de nouveaux virus...) (Agier et al., 2019).

Il est bien slr possible de greffer au sein de ces programmes a long terme certains objectifs permettant une
production a plus court terme, correspondant aux objectifs et bénéfices associés de la premiere liste. Par
exemple, un design de cohorte épidémiologique prospective peut potentiellement intégrer I'étude d’effets a
court terme dans un premier temps (manifestations sanitaires aigues, biomarqueurs d’effets précoces...) puis
d’effets chroniques a long terme dans un second temps). Un couplage est également possible avec la mesure
d’expositions par capteurs voire I'évaluation d’actions visant a agir sur ces expositions, permettant alors une
implication citoyenne multiple. L'usage de capteurs connectés pour déterminer les caractéristiques des
personnes, la description de leurs pratiques et leurs déplacements, voire certaines expositions, peut étre trés
attractif et intéressant dans ce cadre. Méme s’ils ne peuvent étre utilisés en permanence au long cours, leur
usage a intervalle régulier peut permettre de renseigner sur des circonstances habituelles ou « réguliéres »
d’exposition. Un travail important serait bien slr nécessaire pour faire émerger celles-ci du grand volume de
données générées par ces capteurs. Rappelons que les effectifs de personnes inclus et surtout, participant sur le
long terme, seront déterminants sur la capacité a long terme de ces études a documenter des associations

statistiquement significatives entre expositions environnementales et risques de pathologies chroniques.

3¢ groupe : celui-ci regroupe des types d’études potentiellement envisageables sous forme de recherches
participatives mais demandant pour cela davantage de précautions car entourées par de plus fortes contraintes :
e Reconstitution d’expositions rétrospectives,
e FEtude épidémiologique rétrospective sur les risques chroniques (études de relations expositions-

risques),
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e Etude épidémiologique descriptive (autre que transversale) sur des pathologies chroniques

potentiellement létales

Les plus fortes contraintes attachées a ces études sont liées aux difficultés a gérer les aspects temporels, voire
les biais de sélection/problémes de représentativité associés. Les potentiels d’action et de capacitation associés
y sont également potentiellement plus limités que dans le cadre des types d’études mentionnées dans le premier
groupe. lIs ne sont pas nuls mais essentiellement limités au plaidoyer, dans la mesure ou il n’est pas possible de

modifier le passé.

3.7. Types d’études en santé environnement les plus susceptibles de se

préter a la conduite de projets « en mode Living Lab »

Certains types d’études facilement susceptibles de se préter a la conduite de projets en mode Living Lab ont été
identifiés. |l pourrait par exemple s’agir de création de capteurs d’exposition low tech et/ou d’applications
informatiques associées pour |'estimation d’expositions environnementales, voire l'identification et/ou la
mesure de leurs déterminants. Des études visant a mener des interventions sur des déterminants d’expositions
et a évaluer leur efficacité en termes de réductions de niveaux d’expositions (ex : par des mesures d’ambiance

et/ou des prélévements biologiques avant puis aprés intervention) pourraient également en faire partie.

Il a également été proposé de monter un projet en mode Living Lab avec des citoyens pour évaluer comment
favoriser les pratiques de recherches participatives en santé environnementale, aprés leur avoir fourni des
éléments méthodologiques de base, et indiqué comment intégrer les précautions d’usage. Des supports
présentés durant le projet LILAS ont été congus dans l'objectif de fournir un gain de connaissances sur les
principes méthodologiques principaux a connaitre (« regles du jeu ») pour la conception d’études (ex : études
épidémiologiques ou d’évaluation de risques...) et I'interprétation de leurs résultats. Un tel exercice pourrait étre

I’occasion de tester I'efficacité de ces supports. La nécessité d’accompagner ce processus a été rappelée.

Enfin, il a été proposé d’organiser en mode Living Lab, la co-création de supports de connaissance (ex : livres)

répondant aux questions de santé-environnement que pourraient se poser les habitants d’un territoire.

3.8. Importance de l'investissement structurant et institutionnel

D’un point de vue général, de nombreux rapports, études et articles, tant nationaux, qu’européens ou

internationaux montrent des limites institutionnelles ne favorisant pas le déploiement des recherches
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participatives, ainsi que de faibles investissements dans les dimensions structurantes (incubation, dispositifs de
financements, innovations dans les formes de capitalisation, investissements dans la formation et les

compétences des acteurs) (Chan et al., 2020; LERU, 2016; Serrano et al., 2014).
L’enjeu de I'investissement structurant et institutionnel recéle plusieurs dimensions :

e Assurer la collaboration dans la durée de toutes les parties prenantes (ce qui est particulierement délicat
voire risqué pour ce qui concerne les contributeurs non institutionnels, individuels ou collectifs), c’est-a-
dire prendre en considération, au sens profond du terme le défi double du temps long (celui de la
recherche en général, et des recherches en santé-environnement et sur les risques chroniques en
particulier),

e Favoriser une stratégie « de tiers de confiance » a la fois dans les modes d’animation, de tutorat et de
médiation de recherche, comme dans les lieux et les espaces légitimés par toutes les parties prenantes,

e Favoriser le soutien financier adéquat pour toutes les parties prenantes. En effet, en France notamment
comme dans la plupart des pays européens voire de I'OCDE, la norme d’investissement dans la recherche
priorise exclusivement les acteurs publics et ceux des grands groupes industriels. L’exclusion des « autres

parties prenantes » fragilise de facon systémique les recherches citoyennes et/ou participatives.

En conséquence il semble judicieux d’intégrer a tout programme de recherche participative qui s’inscrirait
structurellement dans la longue durée une stratégie « institutionnelle et structurante ». L'investissement dans
ou le rapprochement d’avec ce que I'on pourrait nommer des « infrastructures de recherches citoyennes et
participatives » (ALLISS & La Paillasse Asso, 2020) semble constituer un enjeu d’avenir, peut-étre un des chainons
manquants dans la consolidation des recherches citoyennes et participatives. Celles-ci peuvent avoir plusieurs

vocations :

e Asseoir une politique du lieu : localiser un « tiers-lieux de recherche », autrement dit un espace de
collaboration légitime et légitimé par toutes les parties prenantes; un tiers-lieux comme « tiers de
confiance » ;

e Assurer certains supports techniques minimum permettant une appropriation par les habitants
(laboratoire citoyen, recueil populaire de données, contribution a certaines analyses biologiques, sous
forme participatives, développement de protocoles participatifs, mise a disposition de capacité de
calculs intermédiaires) ;

e Développer une logique de co-formation et co-apprentissage permanent. Il est a noter qu’en matiere de
recherches participatives, I'ensemble des parties prenantes est en position d’apprentissage et
d’empathie. Que I'on soit acteur académique ou non académique, les renforcements des compétences
méthodologiques, procédurales, techniques, voire épistémiques constituent une forme de rétribution

symbolique appréciée par toutes les parties prenantes ;
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e Enfin, assurer une certaine capacité de légitimité strictement institutionnelle (vis-a-vis de bailleurs,
d’autorités publiques).

e Plusieurs types de structures ont été évoquées comme possibles tiers de confiance permanents et proto-
institutionnels, voire comme infrastructures de recherches citoyennes et participatives, a méme de
favoriser la collaboration sur le temps long : Open Labs (ex:

https://budgetparticipatif.paris.fr/bp/isp/site/Portal.jsp?document id=8692&portlet id=158), Living

Labs (ex :(Inca, 2020)), société savantes se saisissant des enjeux « risques et sociétés » pour proposer
des lieux de dialogue, d’intermédiation (ancrage scientifique, co-formation) et valoriser la richesse des

échanges et témoignages pour mieux en faire connaitre la plus-value.

Sans pouvoir prétendre couvrir 'ensemble des besoins évoqués ci-dessus, la possibilité de tester en plus de
nécessaires sources de financement pérennes le recours a des modes de financement citoyens volontaires

(crowdfunding) a également été proposée.

4. DISCUSSION

4.1. Apports du projet

Le projet LILAS a permis, par acculturation croisée entre chercheurs institutionnels, académiques et
représentants de la société civile, de poser des bases consolidées pour la co-construction de futurs projets de

recherches participatives sur les expositions environnementales.

LILAS a également apporté aux participants une meilleure connaissance du concept de Living Lab, et de ses

applications les plus prometteuses pour I'étude des expositions environnementales et risques chroniques.

Des opportunités et points de vigilance quant a la conduite de projets de recherche participative en santé
environnementale ont été identifiés, et un outil sous forme de grille d’analyse précisant certaines contraintes
méthodologiques a été co-créé pour aider a guider de futurs choix d’approches. La grille produite pourra étre
utile a la co-construction de projets de recherche dans le cadre, par exemple, d’ateliers participatifs impliquant
des citoyens. Elle pourrait y étre affichée en tant que poster consultable lors d’ateliers de réflexion et de co-

construction.

Certaines complémentarités entre approches participatives et approches plus classiques ont également été

identifiées.
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Enfin, LILAS a permis une fédération accrue de compétences pluridisciplinaires sur la question de la recherche
sur les multi-expositions chroniques et 'orientation pluraliste de cette recherche. La dynamique enclenchée

entre les participants doit pouvoir mener rapidement a la co-création de projets pluridisciplinaires concrets.

4.2. Limites du projet

Ce rapport reflete la vision des participants de LILAS au moment de sa rédaction. Cette vision est susceptible
d’évolutions futures, a I'échelle individuelle comme collective, d’autant plus que les domaines scientifiques
abordés évoluent également rapidement, a I'image par exemple du champ de I'expologie environnementale
(Siroux et al., 2016). Plusieurs participants ont cheminé dans leur découverte des sciences participatives ou du
domaine de la santé environnementale tout au long du projet, de durée relativement courte (18 mois), et
pourront continuer a le faire a I'avenir. Si la vision proposée dans ce rapport n’a pas de valeur universelle, la
richesse et la diversité du groupe de participants, tant du point de vue de la pluridisciplinarité que des
appartenances affiliatives, a permis de proposer une syntheése structurée de possibilités actuelles et confere une

certaine robustesse aux conclusions proposées.

La littérature sur les sciences et recherches participatives en santé-environnement s’avere d’ores et déja
extrémement vaste. L'ambition de la recherche bibliographique entreprise dans le cadre du projet LILAS a d{
étre réduite, d’un objectif initial d’obtention d’une image représentative 3, in fine, I'identification d’exemples
pertinents, cités tout au long de ce rapport. Il conviendra naturellement de poursuivre une veille active sur les

développements dans ce domaine.

Dans le temps relativement limité imparti au projet, il a été possible d’aborder les exemples de nombreuses
expositions chimiques et physiques (expositions radiologiques, particules atmosphériques, dioxines,
hydrocarbures aromatiques polycycliques,...) mais pas leur totalité. Ainsi certaines expositions physiques (ex :
champs électromagnétiques) de méme que les expositions microbiologiques dont certaines sont pertinentes
pour ce qui concerne les risques chroniques (ex : Helicobacter pylori), n’ont pas été abordées. Il conviendrait de

pouvoir compléter ce travail a I'avenir.

La formulation citoyenne d’hypotheses sur des mécanismes d’effets biologiques a investiguer est un autre aspect
important qui a été peu discuté. Des développements en ce sens sont cependant possibles, dans la mouvance
du biohacking et de la « do-it-yourself biology » (Landrain, 2013) et d’activités de tiers lieux de recherche comme
La Paillasse (La Paillasse, 2020) ou JOGL (JOGL, 2020). Le domaine étant pointu, la question du profil des
participants, de I'apport de gains de connaissance et/ou de simplification ou de gamification de problématiques

(par exemple, a I'image du projet Foldit (Foldit, 2020)) peut dans ce cas se poser.
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De méme, la durée limitée du projet LILAS et les nombreux aspects méthodologiques a couvrir n’ont pas permis
de développer des exemples pratiques : ce sera I'objet de phases postérieures a LILAS, qui seront ancrées dans
la dynamique du groupe ORRCH (voir perspective dans la partie 4.4). De méme, dans une logique d’amélioration
continue, il sera nécessaire de soumettre a I'avis de citoyens la matrice des méthodes en santé environnement

produite par LILAS, afin qu’ils puissent fournir un retour et contribuer a I'améliorer autant que nécessaire.

Il a également été proposé durant le projet LILAS qu’une grille d’analyse soit développée a destination de
porteurs de projets de recherche en santé environnementale afin qu’ils puissent déterminer la nécessité ou la
plus-value de faire appel a des approches participatives, a différentes étapes de leurs recherches (voir questions
proposées en Annexe 6). Bien que les grilles co-créées correspondants aux tableaux 1 et 2 puissent apporter des

éléments dans ce cadre, elles ne répondent que partiellement a cet objectif.

4.3. Acces aux données, aspects éthiques et réglementaires associés

La question d’acceés aux bases de données nationales de surveillance environnementale et de santé humaine
(qu’il s’agisse de cancers ou d’autres pathologies) disponibles pour le suivi des populations est primordiale pour

la conduite de projets de recherche en santé-environnement.

e En France, les données de surveillance environnementale, produites par de trés nombreux acteurs, sont
actuellement tres peu centralisées et souvent difficiles d’accés ou peu interopérables. Dans le cadre de
la préparation du 4°™® Plan National Santé Environnement, des réflexions sont en cours afin d’améliorer
ces conditions, notamment pour ce qui concerne les données produites par les instituts publics, méme
si elles sont déja en grande partie publiques (exemples des données recueillies dans le cadre de la
directive-cadre sur I'eau, ou du Réseau National de Mesures pour la radioactivité). Pour ce qui concerne
les opérateurs privés, 'accés aux données de rejets des industriels se limite généralement aux données
demandées réglementairement (par exemple pour la radioactivité, par I’Autorité de Sreté Nucléaire).
Ceci peut poser certains problemes dans l'interprétation fine des niveaux de contamination et
d’exposition sur certains sites, a certaines périodes. L’accés a des données plus précises (aux plans
temporel et/ou, spatial) peut alors s’avérer nécessaire. Une participation et une coopération des
industriels, et pas uniquement des représentants de la société civile, seraient alors une plus-value
(comme cela a été le cas par exemple dans le cadre du groupe d’expertise pluraliste GEP-Mines
http://www.gep-nucleaire.org/gep).

e Pour ce qui concerne les données de santé, une limite majeure est I'absence de registres de pathologies
chroniques couvrant I'ensemble du territoire francais, a I'exception des cancers de I'enfant et de

I'adolescent. Les registres de cancers chez l'adulte, par exemple, ne couvrent que quelques
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départements (voir le réseau Francim http://lesdonnees.e-cancer.fr/Informations/Sources/SOURCE-
Reseau-FRANCIM). Le Health Data Hub (https://www.health-data-hub.fr/; anciennement Systeme
National d'Information Inter-régimes de I'Assurance Maladie puis Systéme National des Données de
Santé) constitue une nouvelle source d’informations pour les données de santé. Cependant, la plupart
des nombreuses données qu’il contient (affections de longue durée, hospitalisations, consommations de
soins) n’ayant pas été initialement enregistrées dans le but de réaliser des études épidémiologiques, leur
utilisation pour I’étude de I'incidence de maladies chroniques implique encore a ce jour de nombreux
défis (Goldberg, 2017). Le Réseau pour |'utilisation des données du systéeme national des Données de

Santé » (Redsiam https://www.redsiam.fr/) a été créé afin de relever collectivement ces défis. Chacun

est libre d’y présenter sa candidature pour contribuer a ses travaux.

Dés lors que des projets faisant appel a I'utilisation de fichiers de données personnelles sont envisagées, il est
nécessaire de se conformer aux exigences législatives et réglementaires correspondantes, dont celles du
réglement général sur la protection des données (RGPD) notamment pour ce qui concerne la gestion de données
de santé et d’expositions. Tout projet impliquant de telles données doit dans tous les cas faire I'objet d’un
protocole qui est soumis aux autorités ou instances de controles dédiées (a ce jour le CESREES et la CNIL) pour
autorisation. En cas de projet impliquant la réalisation de préléevements biologiques, I'accord du Comité de

protection des personnes (CPP) doit également étre obtenu.

Des questions importantes ont été soulevées a plusieurs reprises concernant la réalisation de prélevements
biologiques : quel(s) polluant(s) peut et doit-on mesurer, et dans quelles matrices biologiques ? Comment

donner du sens aux résultats de mesure auprés des personnes exposées ?

e Encas de mesure de polluants pour lesquels une interrogation spécifique relative a sa toxicité ou sa forte
prévalence au sein de la population aura émergé préalablement, les modalités d’interprétation et de
mise en contexte des estimations d’exposition réalisées (ex : mise en perspective par rapport a des
niveaux d’exposition dans d’autres populations, voire par rapport a des valeurs toxicologiques de
référence, interprétations de contrastes en fonction de localisations, de la proximité de sources,
d’usages...) pourront étre définies trés en amont, en concertation la encore avec des spécialistes des

expositions choisies, pour pouvoir apporter un retour d’information pertinent aux personnes exposées.

e Dans le cas d’'usage de méthodes « large spectre » de type profilage de suspect et non-ciblées reposant
sur la spectrométrie de masse a haute résolution simultanée (approches capables de caractériser, sans
a priori, dans un seul échantillon la présence de multiples contaminants chimiques et/ou de leurs
métabolites (ex : (David and Rostkowski, 2020; Pourchet et al., 2020)), mais également de différentes

perturbations biologiques dues a ces toxiques (Grison et al., 2013; Grison et al., 2019)) cette anticipation
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sera plus difficile. Toutefois ces méthodes peuvent également étre extrémement intéressantes car
favorisant d’une part I'’étude des mélanges pertinents de contaminants chimiques (effet cocktail) ainsi
que des découvertes de substances dites émergentes (ou I'augmentation de la présence de molécules
déja connues en raison de nouveaux usages que |'on pourrait considérer comme émergents) pour
lesquelles nous n’avons pas d’information quant a leur toxicité potentielle. Ce sont des méthodes

prometteuses pour I'étude de la composante chimique de I'exposome (David and Rostkowski, 2020).

Les prélevements d’urines permettent aujourd’hui de mesurer beaucoup de substances chimiques non-
persistantes généralement sous forme de métabolites de phase | ou Il. Cependant, on ne sait pas encore bien
mesurer certaines d’entre elles du fait de limites analytiques (ex : seuils de détection/quantification) ou bien du
manque de connaissance sur leur toxicocinétique (et notamment leur métabolisme et donc l'identité des
métabolites a analyser) (Slimani et al., 2020). Des listes de substances prioritaires pour lesquelles des méthodes
analytiques robustes existent déja sont déja disponibles grdce a la mise en place de programmes de
biosurveillance européen comme HBM4EU (https://www.hbm4eu.eu/). Cette initiative qui inclut 30 pays a pour
objectif de coordonner et promouvoir la biosurveillance a I'échelle européenne (notamment en harmonisant les
méthodes analytiques) ainsi que de faire le lien entre la recherche et les décideurs pour mettre en place des
mesures préventives visant a la réduction des expositions. La mesure de certains composés non-persistants dont
le temps de demi-vie est court (2-4 heures) nécessitent des échantillonnages répétées dans le temps afin d’étre
représentatifs de I'exposition réelle (Vernet et al., 2019). Bien que le recueil de I'urine soit moins invasif que le
prélevement de sang, il demande a la fois une capacité de stockage plus importante, la mise en place de recueils
d’échantillons et de suivis selon un mode prospectif ainsi qu’une forte motivation, que les recherches

participatives peuvent potentiellement favoriser.

4.4. Perspectives

Plusieurs perspectives potentielles ont été évoquées par les participants tout au long du projet.

e L’'une d’entre elles, spécifique aux problématiques de santé humaine, consiste a greffer des projets de
recherche participative sur des grandes cohortes généralistes sur les risques chroniques existantes. Une
premiere tentative de contact a été effectuée en ce sens, et est restée a ce jour sans réponse. Cependant
la question pourra étre reposée a I'avenir aux responsables de plusieurs de ces grandes cohortes, qui
sont toujours confrontés a des problématiques de gestion de « compétitions » entre demandes d’études
a greffer sur leurs cohortes et de priorisation, comme I’a illustré un atelier en ligne organisé par la SFSE
le 18 novembre 2020 dédié a la problématique « Cohortes et multi-expositions : échanges de bonnes

pratiques ».

IRSHN



Rapport IRSN N° 2021-00113

e Des propositions ont également été émises sur des projets de recherche participative visant des
problématiques d’environnements intérieurs : radon, polluants présents dans les créches et les domiciles
d’assistantes maternelles, notamment suite a I'usage de produits ménagers.

e La possibilité de mener des campagnes de mesures en extérieur a également été évoquée, notamment
sur des milieux ou stresseurs environnementaux pour lesquels des capteurs a colits moindres sont déja
opérationnels (ex : qualité de I’air grace a des capteurs passifs ou actifs connectés ou non, des lichens
apportant une information qualitative complémentaire ; qualité de I'eau grace a des capteurs passifs ;
bruit...). La possibilité de caractériser la présence d’especes dans les milieux a également été proposée
dans ce cadre.

e Plusieurs participants a LILAS ont plus largement abordé des possibilités d’expérimentations ancrées sur
des territoires, (ex : zones industrielles ou industrialo-portuaires, urbaines, rurales). On assiste en effet,
de plus en plus, a des initiatives et mobilisations locales pour une meilleure caractérisation des
expositions environnementales, de leurs causes, voire de leurs conséquences sur la santé humaine et
des écosystémes ; I'entrée par le territoire constitue alors un lien fort entre tous ces questionnements.
Ces mobilisations, souvent initiées au sein de contextes industriels, pourraient étre reproduites ou
adaptées a d'autres contextes. Plusieurs territoires potentiels ont été évoqués dans le cadre du projet
LILAS. Une démarche a notamment été effectuée par plusieurs participants a LILAS afin d’initier des
prises de contacts sur le territoire de Dunkerque, compte tenu de la présence sur celui-ci de nombreuses
parties prenantes locales ayant une expérience sur le sujet de la multi-exposition aux polluants. Il est
envisagé dans premier temps d’identifier différentes catégories d’acteurs du territoire intéressés par ces
questions (associatifs, élus, universitaires...), tout en tenant compte de I’existence possible d’initiatives
locales préexistantes. L'objectif serait de pouvoir mettre en place un processus consistant a identifier
avec les acteurs vivant sur ce territoire les questionnements existants, et les souhaitables en matiere
d’outils et de méthodes de recherche pour tenter d'y répondre. Il est en effet important de comprendre
avec les acteurs la facon dont ils formulent leurs préoccupations et attentes vis-a-vis des questions santé-
environnement pour ensuite co-construire avec eux un cadre permettant de nourrir les réflexions, puis
co-construire des projets de recherche participative appliquée, opérationnelle, sur les multi-expositions.
Il s’agit bien d’inscrire cette approche dans une dynamique qui fait sens pour le territoire et de mettre
en place des dispositifs d’expérimentation innovants de recherche et d’intelligence collective dans le but
de promouvoir le croisement des savoirs et les pouvoirs d’agir.

e Enfin, les réflexions méthodologiques initiées dans le cadre de LILAS pourraient étre poursuivies. Les
éléments produits durant le projet pourront s’enrichir de nouveaux retours d’expérience. En particulier,
les outils produits (ex : grille d’analyse) pourront étre améliorés par la réalisation de tests en situation

réelle, par I'analyse de leur efficacité et si nécessaire, leur amélioration.
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5. CONCLUSION

Le projet LILAS a permis, par acculturation croisée, de poser des bases consolidées pour la co-construction de
futurs projets de recherches participatives sur les multi-expositions environnementales. Des utilisations
potentielles de Living Labs dans ce domaine ont pu étre identifiées. Des opportunités et points de vigilance quant
a la conduite de projets de recherche participative en santé environnementale ont été listés, et un outil (grille
d’analyse) précisant certaines conditions méthodologiques a été co-créé pour aider des collectifs a guider de
futurs choix d’approches. Certaines complémentarités entre approches participatives et plus classiques ont

également été identifiées.
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GLOSSAIRE

Evaluation quantitative de risques sanitaires (EQRS) : L'évaluation des risques sanitaires, également
appelée évaluation quantitative des risques sanitaires (EQRS) est un concept global qui vise dans une
situation d'incertitudes a organiser les connaissances disponibles pour évaluer des risques associés a des
expositions a des agents dangereux. L'EQRS a été proposée pour la premiére fois en 1983 par I’Académie
des Sciences (National Research Council) aux Etats-Unis. Sa définition repose sur « I'utilisation de faits
scientifiques pour évaluer les effets sur la santé d’une exposition d’individus ou de populations a des
matériaux ou a des situations dangereuses ».

Community-Based Participatory Research (CBPR) : Israél et al ont défini les CBPR comme des démarches
de recherche s’intéressant aux inégalités sociales, structurelles et physiques de I’environnement grace a
la participation active des membres des communautés concernées, des représentants d’organisations et
des chercheurs dans tous les aspects du processus de recherche. Les partenaires y mettent leur expertise
au service de la compréhension d’un phénoméne donné et intégrent les connaissances acquises en vue
d’une action au profit de la communauté concernée.

Recherches participatives versus sciences participatives : les auteurs ont choisi d’employer la notion de
recherches participatives en lieu et place de celle de sciences participatives. Les auteurs ont conscience
que dans 'espace francophone notamment, le concept de sciences participatives a fait florés depuis
quelques années. Toutefois, celui-ci est le plus souvent lié a des processus de recherche gouvernés par
des institutions académiques au profit desquels une « foule » (crowd) produit en masse des données. La
notion de recherches participatives, voire celle de recherches citoyennes, illustre le fait que des habitants
et/ou des organisations de la société civile participent activement a la démarche d’investigation, parfois
a la définition des protocoles, en égale dignité de considération. Elle est plus orientée vers la sociologie
des contributeurs de la recherche, pas uniquement de la production de données ; elle est donc du point
de vue des auteurs plus englobante et pertinente dans la perspective de ce rapport.

Risques chroniques : dans ce rapport, les risques chroniques désignent les risques de dommages, que ce
soit a la santé humaine ou aux écosystémes, s’exprimant typiquement plusieurs années a décennies
apres lI'exposition a un ou plusieurs facteurs de risques ayant généré ces dommages.

Santé environnementale : Selon la définition proposée par le bureau européen de |’Organisation
mondiale de la Santé (OMS) en 1994 lors de la conférence d’Helsinki, « la santé environnementale
(environmental health) comprend les aspects de la santé humaine, y compris la qualité de la vie, qui sont
déterminés par les facteurs physiques, chimiques, biologiques, sociaux, psychosociaux et esthétiques de

notre environnement. Elle concerne également la politique et les pratiques de gestion, de résorption, de

IRSHN



Rapport IRSN N° 2021-00113

controle et de prévention des facteurs environnementaux susceptibles d’affecter la santé des
générations actuelles et futures ».

e Santé-environnement : par convention dans ce rapport, et en cohérence avec 'approche « une seule
santé » (One Health) cette notion englobe la santé environnementale et la santé des écosystemes

e Multi-expositions environnementales : dans ce rapport, on entend par ce terme des combinaisons
d’expositions environnementales proximales, qu’elles soient de nature chimiques, biologiques ou
physiques, mais aussi psycho-sociales et plus distales, recouvrant ainsi les conditions socio-économiques

et contextes de vie.
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Annexe 1. Co-construction d’une stratégie de recherche
bibliographique sur les approches participatives en santé
environnementale

Ce travail de recherche bibliographique a été initié par madame Yara Carrejo Gironza, dans le cadre de son stage
de Master2 recherche a I'IRSN, avec I'appui d’Arnaud Vanzemberg, spécialiste en fouille de texte.

Cette recherche s’est basée sur I'utilisation du moteur de recherche Scopus.

Deux groupes de mots clefs ont été définis a cette fin :

e Le premier comprenait des termes ciblant des approches de recherche participative, séparés par
I’opérateur booléen « OR » (par exemple : « Participatory epidemiology » OR « Participatory research »
OR « Community participation » OR « Stakeholder participation » OR « Living Lab » OR « CBPR »...).

e Le second comprenait des termes ciblant des expositions environnementales, séparés par I'opérateur
booléen « OR » : (par exemple : « Environmental exposure » OR « Exposome » OR « Chronic exposure »
OR « Air pollution » OR......).

La conjonction entre les deux groupes de mot clefs a été recherchée en les séparant par I'opérateur booléen
llANDII.

Les participants du projet LILAS ont été invités en amont de la réunion a proposer des mots clefs, et plusieurs
d’entre eux ont contribué trés activement a cette phase.

Mariette Gerber (experte scientifique auprés de I’ANCCLI) a demandé que soit également employé le moteur de
recherche Pubmed, et que soient introduits des termes sur les effets cocktails de mélanges de polluants. Tristan
Roué (INCa) a également proposé des termes sur les mélanges de polluants. Arthur David (EHESP-USPC) a
proposé d’introduire des mots-clefs complémentaires comme « biomarkers of exposure,- biomonitoring,
xenobiotics, stressors ». Charlotte Lepitre (FNE) a proposé des mots clefs pour cibler plus précisément certains
types d’expositions environnementales (« waves (phone, wifi or Linky), particulate matter, exhaust gas »). Le
terme « exposome » a été introduit parmi les mots clefs de recherche, répondant ainsi a une demande de Simon
Schraub (Ligue contre le Cancer). Christine Fassert (IRSN) a proposé plusieurs termes sur les designs de recherche
participatifs (« popular epidemiology »), ainsi que Brigitte Trousse (INRIA)(« user experience, fab lab... ») et
Tristan Roué (INCa) (ex: « open innovation, design with users »). Stéphanie Cormier (UNCPIE) a également
suggéré d’ajouter un terme anglais équivalent a « recherche interventionnelle » et a indiqué des références de
projets participatifs actuellement en cours, donc pour partie non encore publiés mais qui pourront grace a ce
signalement étre pris en compte dans la revue.

Yara Carrejo Gironza a comparé le moteur de recherche Scopus a Embase et a Pubmed. Scopus inclut les
références qui sont déja dans Pubmed, ainsi que d’autres bases de données. Un décalage de quelques mois
pouvant survenir dans I'alimentation de Scopus par les autres bases, la requéte sera réalisée également dans
Pubmed. Toutefois, les fonctionnalités des requétes pourraient Iégerement différer entre les deux bases de
données (ex : usage des opérateurs de proximité entre mots-clefs). Un test sera néanmoins réalisé.
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A la premiére étape de la recherche bibliographique, 15351 documents ont été identifiés. Sur la base de cette
premiere étape, des critéres supplémentaires ont été établis pour délimiter plus précisément la recherche.
Certains termes ne rapportant pas de résultats pertinents mais ramenant au contraire beaucoup d’articles non-
pertinents ont d{ étre retirés de la requéte. Une deuxieme réduction du nombre des résultats a été réalisée via
I'usage d'opérateurs de proximité (ex : critere de distance maximale entre les occurrences de plusieurs mots, en
remplacement de « AND »). La lecture des résumés des publications a permis d’identifier des articles en doublon
voire certains qui ne répondaient pas aux objectifs du projet. Ceux-ci ont-été supprimés, pour ne conserver
finalement que 221 documents, qui seront analysés en détail sous réserve que leur texte intégral puisse étre
retrouvé.

Il a été envisagé par la suite d’utiliser une grille d’extraction d’information qui sera complétée sur la base des
informations contenues dans les articles identifiés comme pertinents, selon les items suivants :

¢ Nom du projet

e Référence (ex : auteurs, titre et année de publication, revue, website...)
e Objectifs généraux

e Etude(s) spécifique(s) menée(s) dans le projet
e Lieu

e Période

e Participation des usagers (mode, degré...)

¢ Nombre de participants (par étude)

e Résultats scientifiques principaux

e Produit(s) ou service(s) développé(s)

e Autres bénéfices produits

* Gouvernance

* Financement

e Commentaires

Cette liste de critéres d’analyse a été soumise au panel d’experts de LILAS pour recueillir leurs suggestions et
maximiser I'intérét collectif du travail réalisé. On obtiendra ensuite une base de données interrogeable en
fonction des différents items listés ci-dessus (d’autres pourront éventuellement étre rajoutés).

On visera ensuite a structurer I'état de I’art en dressant une typologie, voire une ontologie, (comme proposé par
Brigitte Trousse (INRIA)) des différentes approches participatives en santé environnementale identifiées et des
études conduites, de leurs forces et limites. Différents angles de problématisation étant possibles, des choix
devront étre opérés.

On veillera par ailleurs a identifier les laboratoires et équipes qui travaillent sur ce sujet. Christine Fassert (IRSN)
fait références aux équipes de Phil Brown et Barbara Allen. Les travaux de ces auteurs ressortent bien dans les
résultats des requétes réalisées.
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Annexe 2. Echanges sur la déclinaison opérationnelle du concept
d’exposome.

La discussion est initiée sur la définition et la finalité de I'exposome : personnelle, sociale, géographique ?
Comment envisager une application sur une population en lien avec I'étude d’une pathologie comme le cancer
(application initialement proposée par Christopher Wild, ex-directeur du CIRC, a I'origine du concept (Wild,
2005)). Actuellement ne s’agit-il pas d’un probleme plus général ? Faut-il recueillir I'opinion d’un philosophe ?

Il est noté que le terme d’« exposome » est actuellement utilisé abondamment, y compris pour des usages
s’écartant parfois de la notion initiale. Parmi les « glissements conceptuels » observés :

o Référence a '« exposome » pour désigner « les expositions environnementales »
e Association du terme « exposome » avec la notion de I'améliorer (réduire les expositions)
e Association du terme avec une notion assurantielle

Arthur David (EHESP/UMPC) rappelle la définition initiale proposée par Christopher Wild et sa premiére
application envisagée a savoir la recherche sur les causes (génome excepté) et la prévention du cancer.
L'exposome représente I'ensemble des expositions couvrant la vie entiere qui peuvent influencer la santé
humaine. Il comprend les expositions physiques externes (au sens du monde physique : il s’agit aussi bien
d’exposition a des agents physiques comme des rayonnements, qu’a des agents chimiques et biologiques), le
contexte psycho-social et les régulations du milieu intérieur. Ce nouveau concept englobe I'ensemble des
facteurs de risque d’origine non génétique (Barouki, 2014).

Olivier Laurent (IRSN) voit en la reconstitution de I'exposome un horizon vers lequel il faut tendre dans les
recherches scientifiques en santé environnementale : méme s’il est actuellement impossible de le mesurer ou
de le modéliser intégralement, de nouvelles techniques, qui peuvent étre combinées entre elles, rendent
possibles des reconstitutions d’expositions qui n’étaient pas envisageable il y a encore quelques années:
smartphones et autres objets connectés (capteurs, accélérométres...), perfectionnement des systemes
d’information géographiques, évolution rapide des méthodes « large spectre » en biologie des systémes,
méthodes d’acquisition et d’analyse de données massives ... Il est reconnu que la question de la multi-exposition
n’est pas nouvelle en santé environnementale, mais les innovations citées ci-dessus offrent de nouvelles
opportunités d’études. Leur usage, en particulier conjoint, est cependant susceptible de générer des co(ts
importants.

Une approche participative semble particulierement intéressante pour maximiser le bénéfice pouvant étre tiré
de ces nouveaux outils. Certains demandent en effet aux personnes d’étre particulierement actives (ex : photos
de repas ou de lieux de vie, recueil de matériaux biologiques, voire de prélevements de milieux...), et il est clair
qgue ces niveaux d’engagements élevés sont plus probables si les participants tirent un bénéfice direct des
recherches réalisées.

Les aspects de protection des données individuelles devront cependant étre considérés avec attention.

Par ailleurs, la problématique de I'exposome a le mérite de poser la question des effets cumulés de faibles doses
de stresseurs de différentes natures. Les effets de faibles doses de stresseurs considérés indépendamment les
uns des autres peuvent étre indétectables pour des raisons diverses (ex : manque de puissance statistique, effets

IRSHN



Rapport IRSN N° 2021-00113

faibles facilement masqué par ceux de facteurs de confusion ayant des effets plus forts...). Cependant il est
possible que I'intégration des effets de différents stresseurs a faibles doses résultent en des effets détectables,
notamment des pathologies. Cela implique nécessairement de progresser sur la compréhension des dommages
biologiques pouvant étre générés par de faibles expositions et par une amélioration des évaluations
d’expositions de différentes natures.

Reconstituer I’'exposome implique en premier lieu de mieux intégrer les contributions de différentes sources et
voies d’exposition a un méme stresseur durant les différentes étapes de la vie. Ceci implique d’adopter une
approche basée sur I'activité des personnes et non uniquement sur leur lieu de vie, méme si un lieu de vie peut
constituer un point d’entrée (ex : pour le recrutement des personnes).

Il est reconnu qu’une approche telle que « barder de capteurs » une personne en lui fournissant un sac a dos
n’est pas nécessairement compatible avec sa « vraie vie » quotidien