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RESUME

La Nouvelle Stratégie nationale sur le Sida préne la mobilisation de la société civile
populaire (organismes communautaires). Les agences de I'Etat comptent sur
'engagement de groupes communautaires pour I'implantation des programmes fédéraux
de santé publique au niveau local. Les centres d’expertise, qui produisent les
programmes, occultent cependant I'efficacité des actions non programmatiques de leur
partenaire communautaire, fonctionnant avec des volontaires. La définition des objectifs
et des indicateurs de réussite est au centre de I’enjeu de I'évaluation des actions

collectives des groupes communautaires autonomes.

Mon projet de recherche vise une compréhension des facteurs influengant la faisabilité de
I'évaluation d’'un programme fédéral en partenariat avec les groupes communautaires, le
Programme d’action communautaire sur le Sida (PACS). La thése principale est
affirmation qu’il faut analyser les inégalités sociales et politiques dans le rapport
interorganisationnel entre ces deux acteurs, comme conditions préalables a I'évaluation en
partenariat. Un échantillonnage intentionnel est formé de groupes diversifiés reliés a une
coalition d’organismes communautaires de lutte contre le sida au Québec. La stratégie
méthodologique de recherche communautaire et participative s’échelonne sur deux
années avec des entretiens collectifs et un engagement bénévole soutenu auprés des

personnes vivant avec le VIH.

La perspective développée par I'infirmiére (ma profession) porte une attention spéciale a
I'historicité des organismes communautaires. Cing sources d’information se construisent
en continuum entre I'action directe et 'organisation intellectuelle : la révision critique de la
littérature, 'expérience des entretiens collectifs, I'expérience de la production collective
d’outils d’évaluation, la participation intégrée a I'action collective de soutien social ainsi
que 'accompagnement des usagers. Analysés qualitativement et collectivement, des
facteurs émergent tels que I'autonomie relative des paliers de décision, la participation a
une négociation des objectifs et des critéres de réussite, 'impact des inégalités dans les
stratégies d’évaluation, la diversité culturelle des milieux interorganisationnels de
partenariat et la présence d’une colonisation interne. La participation volontaire du
chercheur crée un rapport de coconstruction et la production de connaissances
communautaires rapidement partagées dans les structures profondes. La reconnaissance

de I'autonomie des groupes communautaires débute dans l'identification par I'Etat de leurs



compétences évaluatives et participatives a porter un jugement sur leurs propres actions

collectives pour faire face au sida.

Mots-clé : Evaluation; Partenariat; Recherche communautaire; VIH/Sida; Promotion de la

santé; Volontariat; Société civile; Infirmiére en santé publique.



ABSTRACT

The New National Strategy on HIV/AIDS advocates the mobilization of popular civil society
(community groups). Government agencies are counting on the involvement of community
groups to implement federal public health programs at the local level. However, the
centres of expertise that produce the programs occlude the effectiveness of non-
programmatic actions by their community partners who work with volunteers. The
definition of objectives and indicators of success is at the heart of issues related to the
evaluation of collective action by autonomous community groups. My research project
seeks to understand the factors that affect the feasibility of an evaluation of AIDS
Community Action Programs (ACAP), a federal program in partnership with community
groups. The main thesis is that it is necessary to analyze the social and political
inequalities in the inter-organizational relations between these two actors as prior
conditions to evaluation in partnership. An intentional sample is made up of diversified
groups related to a coalition of community organizations against AIDS in Quebec. The
community and participatory research strategy was conducted over a two-year period with
collective discussions and sustained volunteer work with people with HIV. The perspective
developed by nurses (my profession) pays particular attention to the historicity of
community organizations. Five information sources are built in a continuum between direct
action and intellectual organization: critical review of the literature, collective discussions,
direction participation in production of an evaluation tool; participation in collective social
support action, and accompanying users. When these sources are qualitatively and
collectively analyzed, a number of factors emerge: the relative autonomy of decision-
making levels, participation in negotiating objectives and conditions of success, impact of
inequalities in evaluation strategies, the cultural diversity of inter-organizational settings of
partnership, and the presence of internal colonization. The researcher’s participation
creates a co-construction relation and the production of community knowledge rapidly
shared in deep structures. The acknowledgement of the autonomy of community groups
begins with the state’s recognition of their evaluative and participatory ability to judge their

own collective actions in the fight against AIDS.

Keywords: Evaluation, Partnership, Community research, HIV/AIDS, Health promotion,

Volunteer work, Civil society, Public health nurse.
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PACS
PCHP

PHM

PHW
PNUD/UNDP

PVVIH

Association canadienne pour la recherche sur les services et les

politiques de la santé
Association canadienne de santé publique

Analyse et renforcement des pratiques évaluatives auprés des

organismes communautaires
Agence de santé publique du Canada (Public Health Agency of
Canada)

Banque mondiale
Conseil d’administration
Chaire Approches communautaires et Inégalités en santé

Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre

le sida

Groupe d’appréciation partagée

International Council of AIDS Services Organisations
Organisation mondiale de la santé (World Health Organization)
Organisation non gouvernementale

Programme commun des Nations-Unies sur le VIH/sida (United
Nations Programme on HIV/AIDS)

Programme d’action communautaire sur le sida
Progress in Community Health Partnerships
People Health Movement

Public Health Watch

Programme des Nations-Unies pour le Développement (United

Nations Development Programme)

Personnes vivant avec le VIH



XVii

REMERCIEMENTS

Les dépenses reliées aux visites terrain dans la province et le travail de recherche ont été
garanties par les bourses du Programme de recherche en VIH/sida, de I'Institut Infection
et Immunité des Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) et du Programme
Analyse et Evaluation des Interventions en Santé (AnEis). Le laboratoire « social » de la
Chaire Approches communautaires et Inégalités en santé (CACIS) a encouragé de
nombreux débats constructifs concernant les approches communautaires et participatives
en santé. Je voudrais remercier sincérement les deux professeurs et collegues, Louise
Potvin et Ricardo Zufiga, qui m’ont encouragée par leur enthousiasme et leurs critiques
formatives. Le soutien de Nicole Labrecque pour la correction du frangais et de Richard

Ashby pour la traduction vers I'anglais a été apprécié.

La Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-
sida) m’a donné un appui inestimable en m’offrant un bureau dans leur local montréalais
ainsi que la possibilité de participer a leurs assemblées générales. Les conversations
avec Lyse Pinault et Michel Morin furent particulierement enrichissantes pour mieux saisir
I'historique de la Coalition en tant que mouvement social au Québec. En travaillant en tant
que volontaire au sein de groupes communautaires membres, I'échange d’idées avec les
personnes vivant avec le VIH, les bénévoles, les permanents, les coordinations et les
partenaires a été le facteur déterminant pour m’aider a mieux comprendre la lutte
communautaire contre le VIH/sida a travers les yeux de ceux qui aiment leurs

engagements et essaient d’intervenir a la base.



Xviii

AVANT-PROPOS

La recherche doctorale en santé publique (promotion de la santé) est ici un cheminement
personnel et professionnel en tant qu’infirmiére sociale. Le choix du théme respecte les
quatre régles incontournables d’Umberto Eco (1977/2000, p. 6) dans son ceuvre

méthodologique « Comment faire une thése » :

1) Le théme correspond aux intéréts du candidat (ses lectures, son attitude politique,

culturelle et religieuse);
2) Les sources de consultation sont accessibles (selon les possibilités du candidat);

3) Les sources de consultation sont malléables (selon les possibilités culturelles du

candidat);

4) Le cadre méthodologique est accessible a I'expérience du candidat



INTRODUCTION

Au Canada, dans les années 1980, le Sida mobilise la société civile populaire’ pour qu’elle
adopte des mesures de pression contre le gouvernement fédéral afin que celui-ci pose
des actions nationales de santé publique. Légitimées comme centres d'expertise?, les
agences de santé publique ont concentré leurs forces sociales et politiques sur la lutte
contre le VIH/sida. Le gouvernement et la société reconnaissent alors qu'elles détiennent
I'expertise scientifique basée sur I'évidence pour répondre politiquement au probléme du
VIH/sida au niveau national. Ces agences nécessitent néanmoins la mobilisation
d'acteurs pour mettre en oeuvre leurs programmes au niveau local. Reconnus pour leurs
compétences de proximité aux populations ciblées par ces programmes et de mobilisation
des acteurs volontaires, les organismes communautaires, formés en coalition, s'avéerent
les partenaires idéaux. Les agences de santé publique créent donc un partenariat avec
les organismes communautaires formés en coalition pour la lutte fédérale contre le
VIH/sida.

Ces partenariats Etat/Société civile populaire s'avérent toutefois asymétriques, voire
inégaux. D'abord, le partenaire gouvernemental définit les priorités de santé, la recherche
et les actions de santé publique. Le partenaire communautaire, quant a lui, devrait
travailler a I'éducation préventive et le soutien a l'action sociale au niveau local a partir des
programmes définis par le partenaire gouvernemental. Les efforts des agences de santé
publique comme centres d'expertise se concentrent sur les dispositifs de transferts de
leurs connaissances vers les organismes communautaires. Puis, les organismes
communautaires de lutte contre le sida produisent et mettent en oeuvre des
connaissances expérientielles a partir des actions concrétes portées dans les contextes
particuliers de leurs pratiques. Ces compétences de produire des connaissances sont
toutefois niées par les agences qui justifient leur privilege de production des

connaissances par leurs fondements scientifiques reconnus.

1 Victor Vincent Valla (2006, p. 269) distingue la société civile a caractére populaire des sociétés représentées
par les entités entreprenariales et leurs alliés. La société civile populaire correspond davantage a ce que
jentends dans ma thése par société principalement composée des groupes communautaires.

2 J'utilise le terme « centres d’expertises » de maniére générale pour souligner les regroupements
(académiques ou autres) qui centralisent la légitimation de la production des connaissances en étant reconnu
comme experts dans un domaine spécifique, laissant de coté la possibilité de démocratiser la production des
connaissances a d’autres acteurs, par exemple, les praticiens, les intervenants communautaires, les
personnes affectées et la population en général.



Des simplifications caricaturales représentent communément ces inégalités. L'Etat
décide des choix a faire, il finance les services complémentaires et produit la
connaissance basée sur les évidences (evidence-based knowledge). L'évidence est
validée aux fins des priorités des programmes gouvernementaux. Pour leur part, les
organismes communautaires doivent rendre des services tels qu'’ils sont déterminés par
I'Etat. Dans cette caricature, les agences en santé publique contestent les sources
d'expertise autres que celles provenant de la recherche scientifique telle qu’elle est
codifiée et filtrée par I'Etat. Ici, le partenariat devient inégal et limité par ces
préconceptions qui négligent ou ignorent la production de connaissances a partir des
partenaires locaux. Les groupes communautaires ont une contribution locale, mais aussi
beaucoup plus large au niveau national. Localement, ces groupes s’insérent dans des
contextes concrets et ont un souci de participation réelle. Leur voix parle a partir d'une
connaissance qu'ils produisent localement. Cette connaissance enrichit la compréhension

de l'insertion et la transformation des connaissances scientifiques a des contextes locaux.

Pour mieux saisir ces inégalités au niveau politique, il faut poser un regard au niveau
international. La recherche et les données probantes produites par les centres d'expertise
peuvent devenir une imposition en douce des perspectives validées internationalement
par leur incorporation a une littérature scientifique a caractére universaliste. Sur le plan
international, le Canada contribue aux campagnes de prévention vers les pays plus
affectés et a la recherche internationale dans le domaine du VIH/sida. Dans les échanges
internationaux, les centres d'expertise internationaux® orientent la voie politique des
partenariats nationaux Etat/Société civile populaire (organismes communautaires). Sous
I'apparence des connaissances jugées scientifiquement universelles et neutres, la forme
reconnue d’intervenir contre le sida est diffusée dans une verticalité de l'international au
national jusqu'aux organismes communautaires locaux, de telle sorte que le partenariat

Etat/Société civile soit le méme au Brésil, au Canada ou ailleurs dans le monde.

Dans ce type de partenariat Etat/Société civile Iégitimé universellement, les centres
d’expertise internationaux définissent le gouvernement national comme une démocratie

représentative qui décidera des actions nationales, des priorités en santé et du soutien

3 Ici, la définition précédente s’applique, mais en considérant que les centres d’expertises ‘internationaux’
peuvent monopoliser la production des connaissances considérées valides ou evidence-based en centralisant
la légitimité a un pays ou un regroupement de pays considérés davantage experts dans un domaine, laissant
complétement de cété la production des connaissances d’autres pays considérés moins ou pas du tout
experts. Les centres d’expertises internationaux jouent alors un réle politique de développement international
pour le pays ou le regroupement de pays légitimés comme experts.



offert aux groupes qui oeuvrent plus prés de la population ciblée par les programmes
internationaux de lutte contre le sida. Les centres d'expertise internationaux et les centres
d’expertise nationaux, qui reconnaissent la Iégitimité internationale des programmes
prescrits, ont du mal a tenir compte des conditions concrétes nationales, voire les
politiques internes, et les contextes locaux qui assombrissent la lucidité du programme de
lutte contre le sida. Les organismes communautaires, quant a eux, soutiennent
principalement une démocratie participative dans leurs partenariats avec les organismes
locaux. Ce type de partenariat encourage les insertions concrétes et la connaissance
approfondie de la complexité des contextes de mise en ceuvre du programme. L'étude
des dispositifs d'évaluation au niveau local est déterminante pour visualiser les verticalités
et les inégalités engendrées par la colonisation interne (un prolongement de la
colonisation internationale au niveau national, provincial, régional, ou local) dans les
rapports sociopolitiques entre les centres d'expertise nationaux et les organismes
communautaires locaux. J’étudie ces verticalités et ces inégalités par le biais de
I'évaluation participative et en partenariat, entre I'Etat et certains organismes membres de
la Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre le sida. En quoi

cette connaissance peut-elle contribuer a la lutte contre le sida au Canada?

Je soutiens la thése que les groupes communautaires produisent collectivement des
connaissances qu’ils mettent en ceuvre dans leur milieu pour répondre aux besoins qu’ils
évaluent importants et significatifs pour les personnes vivant avec le VIH/sida. La pleine
inclusion et Iégitimation de leurs compétences a produire des connaissances pourrait
montrer la nécessité de démocratiser le programme de lutte contre le sida défini
préalablement par les centres d’expertise internationaux et nationaux. Cette
démocratisation des connaissances passe aussi par la Iégitimation des compétences
communautaires a évaluer les actions que les organismes mettent en place au niveau
local, qu’elles soient programmatiques ou non. La prise de conscience des conditions
entourant I'évaluation, plus spécifiquement dans le cas ou elle est appelée participative et
en partenariat, se réalise par un exercice d'évaluabilité. Je conceptualise ici I'évaluabilité
comme une pratique incluant aussi un processus qui rend d’abord les acteurs impliqués
collectivement plus sensibles a prendre en compte les facteurs sociaux et politiques, qui
déterminent ou restreignent la pleine valeur de leurs actions autonomes non

programmatiques* dans des contextes spécifiques.

1 Le terme « non programmatique » signifie ici ce qui est en-dehors des actions programmeées et prescrites
par les centres d’expertise. Il référe a la légitimation de 'autonomie des organismes communautaires de



Comment se produit cette connaissance au sein du partenaire communautaire? Dans
cette thése, je crée une méthodologie de recherche qui favorise I'expérience directe
aupres des personnes vivant avec le VIH, l'insertion de la recherche dans les contextes
d'organismes communautaires et le vécu d'une participation décisionnelle® au sein de la
Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-sida).
Je définis la méthodologie par une production de connaissances expérientielles,
collectives et inductives. La collecte des informations ne vise pas la vérification d’'une
hypothése qui repose sur le contrble de variables prédéfinies a 'avance. J'accepte ici de
me situer dans des milieux complexes et imprévisibles qui caractérisent les interventions
de promotion de la santé des organismes communautaires de lutte contre le sida
(quartiers défavorisés, milieux a ressources limitées, régions éloignées, insécurité
financiére, violence physique, etc.). Je m’insére dans certains milieux pour favoriser une
compréhension accrue de leurs contextes et participer a leurs actions en tant que
volontaire. Les approches qualitatives, de recherche-action participative, d’'observation
ethnographique et de participation intégrée aux activités quotidiennes des personnes
vivant avec le VIH, en tant que volontaire, générent une confiance mutuelle permettant de
mieux saisir le point de vue des personnes participantes. Dans cette thése, japprofondis

la création de liens sociaux, humains et conviviaux dans une recherche en santé publique.

produire des actions autonomes valides.

2 Dans cette recherche, la participation décisionnelle référe a la possibilité des participants de prendre des
décisions politiques sur la forme de la recherche, la production des connaissances et leur analyse, et d’avoir
en main les résultats de recherche créés collectivement (entre chercheurs et participants communautaires).



1. LA PROBLEMATISATION. L’EVALUATION ET
L'AUTONOMIE DES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES

Avec la montée du partenariat Etat/Société civile populaire dans le réseau des services
publics fédéraux et provinciaux, les organismes communautaires expriment leur volonté
de participer activement a la définition du modéle d’évaluation qui leur est adressé
(ARPEOC, 2005). Un programme en partenariat présuppose un rapprochement des
partenaires afin de définir une forme consensuelle des actions a mener et une maniére
d’évaluer ces actions avec les groupes communautaires partenaires (Thompson,
Coronado, Snipes, & Puschel, 2003; Potvin, Cargo, McComber, Delormier & Macaulay,
2003; Springett, 2001; Minkler & Wallerstein, 2002; Gouvernement du Québec, Comité
ministériel sur I'évaluation, 1992). Les partenariats entre I'Etat et la Société civile signifient
que I'’évaluation peut compter sur une compréhension négociée de I'objet et de la forme
de I'appréciation des actions. Une négociation s'impose entre les groupes
communautaires et les agences de santé publique qui tentent d'accommoder les actions
communautaires autonomes a leur conception de production de services (Potvin et al.,
2003; CACIS, 2005). La définition des objectifs et des indicateurs de réussite est donc au

centre des enjeux entourant I'évaluation des groupes communautaires autonomes.

Rootman et Steinmetz (2002, p. 9) soulignent 'importance de centrer I'évaluation sur
l'action au quotidien en créant des liens plus forts entre les chercheurs et les praticiens
pour mieux répondre aux besoins des communautés. Selon eux, les liens s’accroissent
par le développement des capacités des collectivités a mener la recherche et les
évaluations afin d’utiliser les résultats des données considérées conjointement probantes
pour augmenter I'efficacité des stratégies organisationnelles, communautaires et politiques
en santé. Scriven (1972, 1993 et 2004) a souligné que le regard sur les objectifs d’'un
programme est nécessaire pour comprendre la cohérence d’'une action sociale de
transformation, mais que I'évaluation gagnerait a englober 'ensemble des changements
liés a I'action. Selon cet auteur, les effets qui ne sont pas obtenus par les objectifs
préétablis du programme fournissent également des résultats intéressants. L’évaluation
« goal-free » (Scriven, 1972, 2004) demeure essentielle pour comprendre de quelle

maniére le contexte local limite et modifie I'atteinte des objectifs préétablis du programme.

Dans le cadre de I'évaluation d’'un programme, la contextualisation locale enrichit la
compréhension des conditions de sa faisabilité (évaluabilité), en offrant une meilleure

conscience du réseau d’acteurs et de relations dans lequel s’insére et se redéfinit



progressivement ce programme d’actions. La contextualisation invite a s’intégrer dans

un milieu pour mieux saisir intellectuellement et sensoriellement (vue, ouie, odorat,
toucher, golter) des dimensions parfois invisibles a 'observation et a 'écoute de contenus
prédéfinis (Mendel, 1998; Vasconcelos, Frota & Simon, 2006; Neto, 2006; Edvardsson &
Street, 2007). La proximité est d’autant plus importante que le réseau sociopolitique
entourant l'intervention et I'évaluation peut étre constitué d’acteurs (formels et informels)
ancrés dans des relations verticales de contréle et d’'influence (Laperriére & Zuhiga,
2006a) et étre dangereux quant on s’y insére (Laperriére, in press). La proximité physique
a long terme dans le milieu de I'évaluation permet de mieux percevoir I'influence du
réseau sur les acteurs rencontrés et en dehors des rencontres formalisées avec eux. Bien
gue non mentionnés dans I'organigramme officiel, ces acteurs circulent dans le milieu et
agissent sur la maniére dont les acteurs formels donneront leurs réponses lors des

rencontres officielles.

Fassin (1998) définit la santé publique en termes de configurations sociales, c’est-a-dire
de systémes de relations de pouvoir et de jeux d’interactions entre une multitude d’acteurs
et les institutions. Il mentionne I'importance d’incorporer I'étude de la production locale de
la santé publique a I'évaluation d’un programme. Ceci permet de mieux connaitre la
maniére dont la santé publique se construit dans le monde social a travers des rapports
sociaux et des débats politiques locaux, notamment entre I'Etat (organisations
institutionnelles) et la société civile (organismes communautaires). Cette production se
révele par « 'observation fine des scénes » ou s’activent plusieurs acteurs ou « agents »
de cet espace sociosanitaire. La Chaire Approches communautaires et inégalités en
santé (CACIS, 2005; Potvin, Lessard & Fournier, 2002) renforce I'importance de

« modéliser cet espace sociosanitaire » et de « constituer un espace réflexif pour la
reproduction et la transformation des pratiques sociosanitaires des partenaires
institutionnels et communautaires » d’'un programme. Cette thése analysera la faisabilité
des évaluations participatives et en partenariat, soit leur évaluabilité a partir du regard de
groupes communautaires (société civile populaire). L’exercice pratique de recherche
respecte la capacité décisionnelle des groupes communautaires de choisir la fagon dont

ils veulent évaluer leurs actions et leurs partenariats.



1.1 LE CONTEXTE LOCAL ET LES BUTS DANS UN PROGRAMME
D’ACTION COMMUNAUTAIRE SUR LE SIDA

Au Québec, les organismes communautaires qui ont défini leur mission comme le soutien,
'accompagnement et la prévention auprés des personnes affectées ou vulnérables au
Sida forment une coalition, soit la Coalition des organismes communautaires québécois de
lutte contre le sida - COCQ-Sida. Mon projet de recherche vise la compréhension des
adaptations et des négociations réalisées par les groupes communautaires dans
I'évaluation de leurs interventions en lien avec un programme national de santé publique,
le Programme d’action communautaire sur le sida - PACS® (ASPC, 2006a). La Stratégie
nationale sur le Sida prone la mobilisation des organismes communautaires dans le
renforcement de l'intervention fédérale du Canada au VIH/sida (ASCP, 2006a; ASCP,
2006b). Les agences de I'Etat comptent sur leur implication et leur engagement pour
limplantation de programmes nationaux de santé publique. Toutefois, la capacité
d’adaptation de ces programmes est limitée par des inégalités sociales et politiques entre
les centres d’expertise produisant les programmes et les contextes spécifiques ciblés pour
leur implantation. Ces inégalités sont accentuées par des différences entre les cultures
organisationnelles du réseau public formel de services de santé et les organismes
externes, comme les groupes communautaires, qui fonctionnent avec des intervenants et
des bénévoles. Il y a donc un décalage entre le plan des idées conceptualisées et le
registre des transformations instrumentales nécessaires lorsqu’elles confrontent les
situations concrétes et complexes du terrain. Les différentes perspectives et intéréts
engendrent une variété de conceptions concernant les buts et les objectifs. Ces
perspectives créent une variété de critéres d’évaluation qui peuvent devenir incompatibles.
Si ces diversités sont ignorées, la lecture des résultats ne pourrait que laisser dans le non-
dit ou l'implicite des données importantes pour vérifier I'évaluabilité d’'une évaluation

participative et en partenariat.

Les Rapports du Comité sur I'évaluation des organismes communautaires du ministére de
la Santé (Gouvernement du Québec, 1992, 1995, 2001, 2002, 2003) ont généré des outils
d’autoévaluation financés par le ministére de la Santé et des Services sociaux et par
Santé Canada, sur la mission générale des organismes (Jalbert, Pinault, Renaud &

Zufiga, 1997a,b) et leurs interventions (Zufiiga & Luly, 2005)". Ces outils servent de

5 ce programme découle du volet Développement communautaire de la Stratégie canadienne sur le

VIH/sida.

" Pour mieux connaitre la perspective de la COCQ-sida sur I'évaluation, voir le site web :



référents a cette recherche qui s’incorpore aux travaux d’un autre projet de la Coalition

qui regroupait différents intervenants qui travaillaient ensemble dans la construction
collective d’'un guide d’évaluation communautaire. Un engagement personnel et volontaire
aupres de la Coalition dans la construction d’outils d’évaluation précéde ce projet et

fomente cette problématisation.

Durant le processus de coconstruction des guides d’évaluation avec les participants, il a
été mentionné qu’il existe un décalage entre les objectifs du programme tels qu’ils sont
approuvés dans la demande de subventions et leur mise en ceuvre par les intervenants
(Zuhiga & Luly, 2005). Les groupes communautaires de lutte contre le sida ont alors
identifié des limites quant a I'efficacité de leurs interventions comme étant le résultat d’'une
transmission ambigué d’objectifs préétablis par les agences de santé publique
(provinciales et fédérales) et les difficultés de rendre ces objectifs compatibles avec leur
culture organisationnelle communautaire. L’enquéte ARPEOC auprés d’'un échantillon de
532 groupes communautaires québécois révéle que la redéfinition du role de I'Etat
(gestion des fonds publics en termes de planification stratégique, de programme,
d’indicateurs de performance et de résultats attendus), la réorganisation des services
publics et le délestage des responsabilités mettent en cause I'autonomie des groupes
communautaires et nuisent a leur efficacité réelle (ARPEOC, 2005). Malgré les politiques
de reconnaissance de cette autonomie (Gouvernement du Québec, 2001), les groupes
communautaires se voient de plus en plus dans I'obligation d’établir des ententes de

services avec des ministéres provinciaux et fédéraux pour obtenir un financement.

1.2 LA THESE CENTRALE

1.2.1 L'OCCULTATION DES ACTIONS NON PROGRAMMEES DANS L’EVALUATION
DE PROGRAMMES

L’évaluation s’incarne dans des structures sociales et institutionnelles d’autorité a
lintérieur de systémes particuliers qui influencent inextricablement les acteurs concernés
et leurs pratiques (House & Howe, 2000). La planification, I'’évaluation et la logique
d’intervention sont schématisées dans une forme simplifiée afin que le décideur puisse
analyser tous les éléments dans un modéle, mais celui-ci laisse peu de place a « l'intuition

et les stratégies émergentes » en dehors de ce cadre programmatique formalisé

Www.cocgsida.com sous la rubrique ‘auto-évaluation’.




(Mintzberg, 1994). L’évaluation d’'un programme présuppose |'évaluation d’'une action

« programmeée » ; I'action évaluée est prévue dans son déroulement et dans ses résultats,
et soumise a un contrdle d’exécution qui assure un respect de I'entente contractuelle pour
permettre son financement. Tant les efforts investis dans I'’évaluation que I'étude
préalable de son évaluabilité ont majoritairement centré leurs approches dans ce contexte
d’action structurée a partir d’'un programme (voir Mercer & Goel, 1994; Meeres, Fisher &
Gerrard, 1995; Thurston & Potvin, 2003). L’évaluabilité des programmes considére
I’évaluation d’'une « chose vivante », comme étant unifiée, structurée, hiérarchisée et
soumise a un contrdle interne et externe assurant son imputabilité. C’est ce que jappelle
une « totalité sociale entrevue par I'esprit ». Dans le cas de Meeres & al. (1995), cette
totalité théorique du programme est schématisée dans un modéle logique du programme
a étre évalué a partir de la perception unique de I'acteur « managérial ». Ces efforts sont
louables, mais insuffisants pour permettre de mieux comprendre I’évaluation des
actions non programmées et non structurées rejetées partiellement ou totalement
par un programme défini sociétairement. Le terme « sociétairement » signifie ici qu'un
programme est habituellement construit par les appareils de I”Etat nationaux et
provinciaux. Le programme serait le reflet des besoins de la société dans une démocratie
représentative, comme celle du Canada, tandis que le projet des groupes communautaires
serait davantage lié aux besoins exprimés communautairement, soit la dimension

complémentaire de la démocratie participative (Hamel & Jouve, 2006).

1.2.2 L’EVALUABILITE DES STRUCTURES FORMELLES ET INFORMELLES DE
L’ACTION COLLECTIVE

L’évaluation de programmes se base sur I'évaluabilité d’'une action « structurée » et

« organisée » représentée par les structures formelles, laissant de cété toutes les
dimensions de I'action collective reliée aux structures informelles et profondes. Friedberg
(1997) s’attaque a la fausse dichotomie entre I'action collective et I'action des
organisations. Il défend la notion d’'une forme dynamique plus ou moins structurée autant
dans l'action collective des mouvements sociaux que les formes Iégitimement reconnues
comme organisation. Aucun ordre n’est « irréductible » a I'ordre formel représenté dans la
lecture de I'organigramme (ou du modéle logique présenté aux fins d’évaluation dans
I'évaluabilité d’'un programme). Pour lui, les deux types d’organisation (mouvements
sociaux et organisations communautaires vs organisations managériales d’entreprise)
comprennent ces éléments non organisés et organisés qu’il appelle « action collective ».

Celle-ci présuppose donc 'inclusion de structures formelles (représentées par
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'organigramme, le modéle logique de planification par objectifs, le discours de
légitimation), ainsi qu’informelles et profondes ou les acteurs ont une marge de liberté
d’action dans une espéce de management clandestin (échange avec I'auteur, Friedberg,
2005a).

Beaudry & Gauthier (1992, p. 426) défendent I'objectivité dans la conception de
I'évaluation qui doit « éliminer de son processus tout jugement fondé exclusivement sur
une perception plus ou moins intuitive de la réalité ou sur une collecte informelle et
anecdotique de renseignements ». Dans cette perspective, I'évaluation demeure
incompléte parce que I'évaluabilité ne tient compte que des structures apparentes et des
informations collectées a partir du discours officiel des acteurs principalement liés au
management d’'un programme. L’évaluateur et le chercheur sont eux-mémes coincés
dans leurs possibilités réelles d’aller chercher plus loin l'information de I'action collective
reliée aux structures informelles et profondes. Les limites du contrat formel et la non-
réceptivité des acteurs évalués restreignent la possibilité de mieux comprendre I'influence
des structures profondes sur les participants qui donnent I'information. L’évaluation de
I'efficacité d’un programme en santé publique demeure également inachevée parce qu’elle
étudie I'action collective légitimée par le biais du programme et rejette I'action collective
rendue illégitime, car elle est réalisée en dehors du contrat préétabli. Les centres
d’expertise qui congoivent I'évaluation, méme lorsqu’elle est définie comme participative et
en partenariat, n’évaluent pas le potentiel des formes de participation différente, mais
complémentaires aux services sociosanitaires étatiques. Par exemple, I'action collective
du militantisme est reconnue par I’Association canadienne de Santé publique (2005)
comme un déterminant de réduction des inégalités menant a la vulnérabilité au VIH/sida
tandis que I’Agence de santé publique du Canada reconnait uniquement la Iégitimité des
actions collectives qui renforcent I'intervention « fédérale » comme réponse au VIH/sida
(ASPC, 2006).

1.2.3 LA CONCEPTION VERTICALE DE LA DIFFUSION SCIENTIFIQUE DE LA

« BONNE EVALUATION » : LE PROBLEME DES INEGALITES SOCIALES ET
POLITIQUES DE LA COLONISATION INTERNE ENTRE L’ETAT ET LES GROUPES
COMMUNAUTAIRES

La thése centrale de cette recherche soutient qu’une conception verticale de la
diffusion scientifique comporte des colits pour I’évaluation des programmes en

santé publique et leur efficacité, ceux d’accroitre les dominations formelles par une
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« colonisation interne » (Casanova, 2002) et de minimiser les échanges entre des
pairs et les voix surgissant de la base. La notion de colonisation interne, développée
par Casanova (1965/2002), suggére que la transmission verticale des idées congues
comme des totalités se réalise grace a une socialisation et un pouvoir différentiel implicites
dans cette dissémination. La notion de développement dans la colonisation interne est
intimement reliée a un mouvement pacifique, mais continu, en direction d’'un changement
pour « quelque chose de meilleur ». Le processus de changement, souvent présenté
comme une valorisation de 'autonomie et de la capacité d’agir, n’est que le produit d’'une
relation inégale de promotion, beaucoup plus pres de l'incitation, de la conscientisation, de
I'éducation et de l'inculcation que d’une appropriation autonome. Les inégalités sociales
et politiques sont inséparables de ce mouvement d’incitation, qui est métaphoriquement
représenté par I'évocation de 'Européen développé en opposition aux populations
primitives et archaiques (Casanova, 1965/2002; Stavenhagen, 1992). En santé publique,
cette construction se reproduit dans la dissémination expansionniste de l'idéologie du
changement et du développement qui prévalait plus explicitement dans les années 1960
et 1970, maintenant appelée innovation. Les structures verticales des décideurs politiques
et des programmateurs techniques des centres d’expertise en santé publique ont besoin
de volontaires pour disséminer les actions programmeées dans les lieux d'implantation des

programmes sociosanitaires.

Les inégalités sociales et politiques dans ce mouvement vers le changement

« programmé » se reproduisent au niveau relationnel entre les agents de I'Etat et les
groupes communautaires. Ces tensions se répercutent dans la maniére dont les différents
acteurs impliqués définissent I'évaluation de leurs actions sociales et sanitaires. Des
écarts existent entre leurs prescriptions idéalisées dans un modéle théorique toujours
incomplet et les pratiques concrétes sur le terrain (Friedberg, 2005a). Ces écarts entre
prescriptions et pratiques concrétes deviennent plus explicites lors des événements
d’évaluation. Dans ces structures interorganisationnelles entre I'Etat et la Société civile
populaire, les compétences collectives des groupes communautaires, tant au niveau de la
prévention et du soutien social que de I'’évaluation, sont alors occultées par des péjoratifs
comme « primitif » et « alternatif ». Ces compétences sont considérées comme

« dissidentes » par rapport a la « totalité sociale entrevue par 'idée » des modéles
dominants d’évaluation et de programmation prénés par les centres d’expertise. Le terme
« centre d’expertise » est utilisé ici pour souligner la tentative de centraliser la production
et la diffusion des connaissances a partir d’'un point de vue universel qui légitime 'emprise

des centres de contrble de la gestion. La centralisation est prénée autant dans les milieux
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académiques que dans les agences de santé publique. Le centre diffuse et transfére
ses connaissances vers la périphérie, incluant les groupes communautaires de la société

civile populaire.

1.3 L'EMERGENCE DES QUESTIONS

Voici les questions qui émergent de la problématisation :

QUESTION 1.

Comment les facteurs sociaux et politiques influencent-ils la faisabilité
(I’évaluabilité) de I’évaluation d’un programme sociosanitaire en partenariat

avec les organismes communautaires?

L’étude du partenariat en tant que systéme complexe incluant une variété d’acteurs
(Bernier, Rock, Roy, Bujold & Potvin, 2006; CACIS, 2005) permet de souligner les facteurs
sociaux qui influent sur I'évaluation d’'un programme sociosanitaire en partenariat avec les
organismes communautaires, ceci au-dela des « structures apparentes des
organigrammes et des documents de discours publics des partenaires » (Friedberg, 1997,
2000, 2005a). Plus précisément, avec la recherche actuelle, I'utilisation de la théorie
sociale encourage un regard tourné vers les possibles facteurs implicites d’influence qui
seront identifiés par les acteurs locaux dans ce partenariat ('autonomie relative des
paliers de décision, la participation a une négociation des objectifs et des critéres de
réussite, 'impact des inégalités dans les stratégies d’'implantation et la diversité culturelle
des milieux de vie locaux et microlocaux). En essayant de répondre a la fagon dont ces
facteurs influencent le partenariat, cette recherche tente de rendre plus intelligibles ces
tensions et les écarts dans cet espace sociosanitaire entre les prescriptions (Friedberg,
2005a; March, 2004a; 2004b) et les pratiques d’évaluation participative et en partenariat
au niveau local par I'exploration empirique, théorique et pragmatique du processus
collectif d’évaluations. La recherche postule que la faisabilité de ces évaluations
(évaluabilité) doit tenir compte des facteurs influengant la participation et le partenariat qui

sont significatifs pour les groupes communautaires locaux.

QUESTION 2.

Comment les mécanismes de production des connaissances et leur mise en

action s’élaborent-ils simultanément dans les pratiques des groupes



13

communautaires en partenariat avec la recherche en promotion de la
santé? Quelles sont ses formes, ses stratégies de production et de

transmission des connaissances locales vers les centres d’expertise?

Habituellement, dans la logique de management sanitaire et du « mainstreaming », ce
sont les organismes parrains qui commandent I'évaluation. « Le PNUD, TONUSIDA et les
partenaires internationaux (dont les autres agences multilatérales, organisations
bilatérales gouvernementales, fondations, ONG et institutions académiques) possédent
'expertise et 'expérience appropriées » pour le développement des pays [y compris le
Canada] (UNAIDS/PNUD/Banque mondiale, 2005, p. 93). Toutefois, « ce qui n’est pas
mesurable, n'existe pas » (UNAIDS/PNUD/Banque mondiale, 2006). La Coalition a
développé un guide d’évaluation, dans lequel les auteurs reconnaissent que I'évaluation,
ce regard réflexif porté sur I'action, « ne saurait étre le fait de quelques-uns et il convient,
par conséquent, d’assurer la participation active de tous les acteurs concernés par
'action » (Jalbert et al., 1997a, p. 11). Une deuxiéme expérience d’élaboration d’'un guide
d’évaluation, auprés des acteurs de I'espace sociopolitique entourant 'agencement du
VIH/sida au Québec (Zufiga & Luly, 2005), souligne les difficultés du « savoir-dire » chez
ceux qui « font » I'action sociale et sanitaire « autrement qu’avec des mots » (Fassin,
2000).

Cette élaboration participative, parrainée par Santé Canada et le MSSS du Québec,
souligne la prise de conscience des intervenants communautaires qui constatent que leurs
actions étaient beaucoup plus complexes que les écrits et les concepts formels qu’ils sont
obligés d’utiliser dans les évaluations quantitatives. Les groupes communautaires et la
coalition agissent ainsi comme proactifs dans la conceptualisation et la formalisation d’'un
cadre d’évaluation significatif pour eux, qui tient compte de la complexité de leurs actions.
Dans cette perspective, la structure d'interprétation appartient aux acteurs eux-mémes
(Latour, 2006). lls ont analysé leurs convergences en termes de missions et buts, pour
aboutir a la formulation de critéres et de modalités d’évaluation correspondant a leur
logique d’action, méme quand ils ont d{ les formuler comme alternatives aux critéres
qgu’on voulait leur imposer. Ces groupes ont des liens directs avec des bailleurs de fonds
provinciaux, fédéraux et des secteurs privés. Comment la recherche intégrera-t-elle ces
liens? Je respecte d’abord les outils d’évaluation collectifs et participatifs que les groupes
communautaires membres se sont donnés, intégrant ainsi le point de vue de leurs
partenaires, mais aussi des personnes vivant avec le VIH (PVVIH), des bénévoles, des

permanents, de la coordination et du Conseil d’administration. Ce Guide d’évaluation
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communautaire s’intitule « Savoir-faire et Savoir-dire », parce qu’il souligne les

difficultés majeures que les intervenants communautaires connaissent pour exprimer « ce
qgu’ils font » (Zuhiga & Luly, 2005). lls confrontent la réalité mouvante des milieux de
pratique de la prévention VIH/sida, et ils ne font pas appel a des écrits théoriques, mais
bien plutét aux répertoires de situations rencontrées auparavant dans leur pratique
(Laperriére, Lévesque, Billette, Perreault, Van Caloen & Morissette, 2004). Le Guide lui-
méme vise a développer ce « savoir-dire », qui précéde 'étape dans laquelle les groupes
communautaires et leur coalition négocieront publiquement dans un espace participatif
avec les organismes parrains de I'évaluation et les bailleurs de fonds. La recherche
soutient I'hypothése, qu’avant la prise de parole en public, cette étape permet de
développer des compétences pour créer un discours cohérent et significatif des bases
locales afin d’égaliser leurs chances socioculturelles et sociopolitiques de négociation

avec les centres d’expertise.

Ratifiée par le Canada, la Déclaration de UNGASS (2001) vise l'incorporation de la
Société civile, par ses groupes communautaires, dans I'évaluation du programme national
de lutte contre le sida. Un mouvement international de la société civile, alternatif a la
Charte d'Ottawa (WHO, 1986) et de Bangkok (WHO, 2006), tente de réfléchir sur la
promotion de la santé a un niveau local et dans une temporalité d’'urgence d’agir dans la
perspective plus radicale de Alma Ata (OMS, 1978/2006). La premiere Assemblée de la
société civile pour la promotion de la santé, a Savar (Bangladesh), a construit
collectivement la Charte populaire de la santé (PHM, 2000). Par la suite, la Déclaration de
Cuenca, réunissant 82 pays (1492 personnes) dans une seconde Assemblée a permis
d’analyser collectivement les problémes globaux de santé et de développer des stratégies
de promotion de la santé (PHM, 2005). Ces deux types exemplaires de participation de la
société civile au niveau international démontrent le potentiel de celle-ci a se mobiliser pour
créer un espace public de diffusion de la production de leurs connaissances locales et
collectives concernant la promotion de la santé. Dans cette perspective de développer
des connaissances pour améliorer la compétence de la société civile populaire a mieux
s’articuler pour participer dans I'aréne publique, la recherche tente de répondre a la
question 2. J’étudie ainsi comment les mécanismes, les stratégies de production et
d’échanges des connaissances communautaires apportent une valeur ajoutée a l'efficacité
d’'un programme de santé publique. La recherche soutient la prémisse que la production
de connaissances et leur mise en action s’élaborent simultanément dans les pratiques

locales des groupes communautaires.
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QUESTION 3.

Comment se mettent en action les savoirs pratiques de recherches
collectives dans un contexte d’urgence d’agir et d’imprévisibilité? Quelle est
la logique professionnelle pratique, productrice de connaissances locales
avec des modes de communication, de vérification, de développement de

convictions et les stratégies éducationnelles?

L’ONUSIDA (UNAIDS, 2006, p. 16) préne linclusion des personnes vivant avec le VIH et
leurs soignants dans la revue du protocole de recherche et I'intégration en tant qu’action.
Les choix méthodologiques incorporent ici des stratégies participatives d’évaluation, dans
le sens décisionnel de House & Howe (1999, 2000), et une « contextualisation du savoir »
(Nowotny et al. 2001). L’approche qualitative permet une attention ciblée sur le contexte
local et la définition des acteurs (Fassin, 1998), non seulement en termes de forces
individuelles et isolées, mais en tant que délimitations conceptuelles a l'intérieur de
systémes complexes d'action. Depuis les contributions pionniéres de von Bertalanffy et de
Rapoport, les acteurs ont été congus dans le cadre d'une « General Systems Theory ».
Les acteurs ne se comprennent qu’en termes de leurs relations et de leurs interactions
dans des systémes d'action. L'« action sociale » est toujours la résultante de forces
contributoires, de leur pouvoir relatif et de leurs capacités de former des alliances et des
coalitions qui les ménent a s'approprier de I'action collective, a parler au nom d'un

ensemble apparemment homogéne et unanime.

Ceci pose le probléeme méthodologique de I'importance habituellement attribuée a des
définitions en termes d’unités d'action. Ces définitions réductrices, ayant un effet
spécifique et identifiable sur le systéme de relations, font en sorte que les unités d’action
deviennent des facteurs identifiables dans I'analyse de I'action globale (Latour, 2006).
Miles & Huberman (2003) ont fourni une premiére distinction entre sites et variables
intrasites, comme les roles et les groupements conceptuels. Méme si cette distinction est
utile, elle peut encore incorporer le concept d'acteurs de la recherche. Les acteurs sont en
quelque sorte un niveau intermédiaire entre le systéme d'action, congu comme une totalité
d'actions (tendance fonctionnaliste toujours présente dans la théorie des systémes et des
unités conceptuelles). Les regroupements conceptuels deviennent ainsi l'unité d'analyse

conceptuelle :

Dans une matrice a groupements conceptuels, les colonnes sont ainsi disposées qu'elles

rassemblent les points qui « vont ensemble ». Ceci peut se faire de deux maniéres :
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conceptuellement, lorsque I'analyste a une idée au départ sur les points ou les

questions dérivant de la méme théorie ou reliés a un méme théme global, ou
empiriquement, lorsqu'on découvre pendant le recueil des données ou I'analyse préalable
que des informateurs font des rapprochements entre des questions différentes ou leur
donnent des réponses similaires. Dans tous les cas, le principe de base est la cohérence
conceptuelle (Miles & Huberman, 2003, p. 194).

Je suis consciente de travailler avec un cas composé et complexe qui recouvre des unités
d'action avec une marge d'autonomie plus grande que la cohérence théorique du systeme
(incluant par exemple des PVVIH agissant comme usagers, bénévoles, intervenants et
coordinateurs). Ces unités d’action doivent étre analysées selon des variables
qualitatives, comme les regroupements conceptuels décrits ci-dessus. Je suis également
consciente des différences réelles dans ce qui pourrait étre représenté comme un « cas
unique ». Premiérement, je doit tenir compte d’une relation de partenariat entre deux
entités & caractére trés différent : I'Etat et les groupes communautaires. Sile premier est
une unité hiérarchique d'action dans le jargon du management, le deuxiéme n'en est pas
une. |l est un terme collectif pour une réalité multiple. Deuxiémement, les groupes
communautaires ne sont pas des unités subordonnées au pouvoir central de la Coalition.
La COCQ-sida n'est pas non plus une unité globale d'action. Elle n'est qu'une
concertation volontaire de groupes autonomes. Troisiemement, chaque groupe en est un
« sur papier », mais la réalité de leur action est une coopération entre des acteurs trés
différents (Friedberg, 2005a) : Conseil d'administration, Directeur général, Personnel,

Bénévoles et Participants.

Cet exercice d’incorporer les théories aux pratiques actives de recherche est un exemple
de la fagon dont se mettent en action ces savoirs dans un contexte d’'urgence d’agir et
d’'imprévisibilité en lien avec la vie des groupes communautaires et de la coalition. La
recherche pointe vers une meilleure description de la logique professionnelle pratique,
génératrice des formes de savoir chez la chercheure et les participants (avec des modes
de communication, de vérification, de développement de convictions et des stratégies de
formation dans une perspective de recherche, d’action et de participation développée dans
les pages suivantes). Je postule a la valeur ajoutée d’'un partenariat dans I'évaluation d’'un
programme en santé publique par l'incorporation des groupes communautaires impliqués
comme « groupes autonomes », ainsi que leur interprétation et leur maniére de faire
I'évaluation de « leurs » activités pour mieux « comprendre le sens qu’ils donnent a leurs
actions » (Latour, 2006).
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1.4 UNE RECHERCHE COLLECTIVE AVEC UN RESPECT DE LA
PLACE HISTORIQUE DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH
DANS L’EVALUATION DES ACTIONS SUR LE VIH/SIDA

Je défends I'importance de la construction « collective » dans cette recherche. J'utilise le
terme « collective », parce que sa construction doit tenir compte des cultures
organisationnelles de décisions partagées et de partenariats d’entraide mutuelle dans les
relations interorganisationnelles de ces groupes membres d’une coalition provinciale.
Dans le cas de cette thése doctorale, le défi de la participation et du partenariat est double
puisque les organismes communautaires de cette coalition ne fonctionnent pas dans des
structures verticales de décisions. Par exemple, si le directeur accepte les indications du
fonctionnaire fédéral, les usagers et les acteurs bénévoles ne seront pas obligatoirement
contraints de les accepter. La coalition a une historicité® d’expériences et de
développement de compétences dans le domaine de I'évaluation participative depuis le
début des années 1990. Pour vy arriver, il a fallu que je m’intégre comme volontaire dans
des groupes membres (critéres de qualité des données de Narroll, 1962), pendant une

certaine période de temps.

Leurs actions collectives autonomes dans ce domaine ne les conduisent toutefois pas « a
opposer historicité a rationalité, spontanéité a instrumentalité, engagement a calcul et
morale a intérét, comme s’ils s’excluaient mutuellement » (Friedberg, 1997, p. 13), mais
bien a produire un discours de légitimation de leurs maniéres autonomes d’évaluer dans la
sphére politique de I'évaluation de programme. Grace a la Déclaration d’engagement sur
le VIH/sida de 2001, adoptée lors de la Session extraordinaire de ’Assemblée générale
des Nations Unies (UNGASS), 189 gouvernements, incluant le Canada, ont reconnu le
réle particulier et la contribution des personnes vivant avec le VIH/sida, les jeunes et les
acteurs de la société civile dans la lutte contre le VIH/sida et recommandé leur pleine
participation a I'élaboration, a la planification, a la mise en ceuvre et a I'évaluation de
programmes (UNGASS, 2001).

Le « monitoring » et I'évaluation des programmes nationaux VIH/sida ont soulevé

plusieurs problémes dans le partenariat Etat/Société civile populaire et société civile privée

% Dans les années 60, Touraine (1965) expliquait 'importance de comprendre la notion d’action dans la
localisation historique. Plus tard, I'auteur parlera d’historicité comme la capacité des sociétés humaines « de
produire leur sens » de I'action qu’elles portent (Touraine, 1974, p. 96). Cette conceptualisation du temps
dépasse la notion traditionnelle d’histoire comme moments historiques datés dans le temps. Elle s’interroge
sur la signification des événements qui ont déclenché les actions collectives par l'interprétation des propres
acteurs et non des spécialistes de I'histoire.
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(compagnies privées). Les systémes nationaux et internationaux fonctionnent avec la
prémisse d’une transmission verticale vers le bas, qui laisserait peu d’espace pour intégrer
les informations locales qui pourraient apporter une meilleure compréhension des
processus d’'implantation des programmes et de leur évaluation. Par ses programmes, la
bureaucratie d’Etat tente de conserver le contrdle a distance des actions sociosanitaires a
partir des informations qui arrivent codifiées aux centres d’expertise. Déja, dans son
analyse des évaluations de I'action des pouvoirs publics, Eric Monnier (1987) soulignait
que le fonctionnaire peut entraver la diffusion d’'une innovation jugée informelle ce qui lui
permet d’obtenir du pouvoir vis-a-vis de ses supérieurs et de ses administrés. |l s’agit ici
d’étudier une problématique dans un « double souci de rendre compte de la diversité de

ses dimensions et de la généralité de ses enjeux » (Fassin, 2006, p. 21).

1.5 LES CONTOURS DE L'OBJET PRECIS DE LA THESE
DERIVES DES EVENEMENTS ACTUELS

La recherche analyse les conditions entourant les évaluations participatives en
partenariat et en collectivité (dans ce cas-ci de programmes de lutte contre le VIH/sida)
— du point de vue de la société civile populaire (groupes communautaires) — en
reconnaissant leur contribution a la production de connaissances dans la

conceptualisation de I’évaluation en santé publique (voir Tableau 1).
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Dans la perspective de 'UNGASS (2001), I'objet d'étude est résumé ainsi :

1. Les programmes en partenariat entre société civile populaire et Etat. Ce partenariat est
analysé par les obstacles a leurs évaluations participatives et en partenariat. Un obstacle
majeur est identifié. Il existe des inégalités sociales et politiques entre les acteurs
principaux de ces programmes, soit entre les groupes communautaires et les centres
nationaux d'expertise qui produisent le programme.

2. Malgré lidentification d’'une tension dans la relation entre deux acteurs, I'étude ne sera
élaborée qu’a partir de la perspective de son affectation pour I'un d'eux, soit la société
civile populaire, en regardant les structures formelles et profondes du rapport
interorganisationnel.

3. Malgré le fait que la tension affecte cet acteur de multiples fagons, la recherche cible le
probléme de leurs stratégies de production de connaissances, qui soulignent leur
caractére participatif et contextualisé. Ce caractére est au centre de la possibilité
d'assurer I'égalité dans les évaluations du Programme d actions communautaires sur le
Sida (PACS), en produisant des connaissances qui montrent la contribution de la société
civile a une évaluation inclusive de leur contribution spécifique.

4. En résumé, la recherche regarde :

Un programme en partenariat de lutte contre le VIH/sida :

[ partenariat et participation]
les inégalités sociales et politiques

[ analyser les conditions entourant I'évaluation ]
entre les acteurs communautaires et les centres d'expertise nationaux

[ de la perspective de I'acteur communautaire ]
pour rendre plus intelligible la faisabilité des évaluations participatives et en partenariat

[ qui est analysée par les stratégies que les groupes communautaires utilisent pour
comprendre et démontrer le fruit de leurs stratégies d’évaluation. Le but n'est pas
seulement d'analyser les difficultés dans I'évaluation, mais d'identifier aussi, la contribution

réelle que les groupes apportent a la production de connaissances sur I'évaluation]

Tableau 1. Les contours de I'objet précis de la thése construits a partir des

évenements d’actualité de Toronto AIDS 2006
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1.6 LES BUTS : LE RESPECT DES PERSPECTIVES
PARTICIPATIVES DES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES
VIH/SIDA

Cette recherche poursuit trois buts. Le premier but est d’explorer empiriquement,

théoriquement et pragmatiquement le processus d’évaluation participative et en

partenariat. Dans la thése, I'évaluation participative et en partenariat est comprise comme
un processus par lequel le projet d’évaluation est défini et planifié par le partenaire de la
société civile populaire (groupes communautaires). Le processus comprend, entre autres,
l'identification collective des questions d’évaluation, des méthodologies, des mécanismes
a mettre en place pour conduire I'évaluation ainsi que les facteurs culturels, sociaux et
politiques influengant sa concrétisation en partenariat. Cette recherche tente de rendre
plus intelligibles les tensions et les écarts dans cet espace sociosanitaire entre les
prescriptions et les pratiques d’évaluation participative et en partenariat au niveau local.

Le deuxieme but vise a modéliser cet espace sociosanitaire de I'évaluation a partir de

'analyse de la structure formelle du rapport interorganisationnel et des structures
profondes dans ce partenariat entre la société civile populaire et 'Etat. Le regard s’oriente
vers le processus menant a la définition par les groupes communautaires du projet
d'évaluation de leur action collective. Un troisieme but vise a expérimenter des stratégies

participatives et contextualisées de production locale des connaissances au cours de la

recherche.

1.7 LA FORME DE PRESENTATION DE LA THESE PAR ARTICLES

J'utilise ici 'ordre habituel de présentation linéaire, mais jinsiste sur le fait qu’il s’agit d’'un
processus circulaire de production de la totalité de la thése dans lequel mon insertion
prolongée avec les groupes communautaires, avant (de 2004 a 2005), pendant (2005-
2007) et aprés (2007) a profondément influencé I'activité intellectuelle. |l est important de
souligner la dimension évolutive de la cueillette des informations en lien avec la
problématique. Comme le prétendent Deslauriers & Kérisit (1997, p. 99). « L’'usage de
métaphores puisées dans les écrits scientifiques, dans la littérature ou dans
'environnement social est sans doute I'un des procédés les plus secrets et les plus
féconds [...] ». J’ai vécu le passage de l'idée a I'acte et de I'acte a 'idée comme une
tension entre 'empirique et la théorie. Suivant Mendel (1998), si la théorie gagne, elle
sera l'imposition de conceptions universalistes sur la réalité. Dans la déduction radicale,

les participants perdent leurs droits de parole : c’est le triomphe de la verticalité. Si
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I'empirie gagne, elle ouvre la porte a une apparente « démocratisation » — qui laisse le
pouvoir entre les mains des interprétes de l'induction radicale. Ce sont les critiques
formulées a Freire par Paiva (2000) ainsi qu’a Guba et Lincoln par House & Howe (1999).
Je concgois ici les rapports entre théorie, méthodologie et empirie comme un va-et-vient
égalitaire. Une schématisation de la construction concentrique d’un projet doctoral (voir

Figure 1)° présente les éléments qui composent ma thése.

LA CONSTRUCTION CONCENTRIQUE DE LETUDE :
_ LA TENSION ENTRE L’IDEE DU PROJET ET
LA REALITE RESISTANTE DE LA SITUATION EMPIRIQUE
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LA LINEARITE DE LA PRESENTATION ET DE LA DEFENSE DE LA THESE

Figure 1. L'idée du projet de thése et la résistance de la situation concréte

La thése débute avec la construction progressive d’'une problématisation de 'autonomie
des groupes communautaires en lien avec les évaluations participatives et en partenariat
dans un programme sociosanitaire. Elle souléve le probléme de I'oubli de dimensions
importantes dans I'évaluabilité qui se transforment en inégalités entre les acteurs de la
société civile, représentée par les groupes communautaires, et ceux de I'Etat. Cette
problématisation générale s’ancre empiriquement dans le cas du Programme d’action
communautaire sur le Sida (PACS) en lien avec une Coalition de groupes

communautaires québécois de lutte contre le Sida. Partant des réflexions latino-

? Cette schématisation crée par Louise Potvin m’a été suggérée par elle pour mieux saisir la linéarité
nécessaire pour la présentation de ma thése lors d’une rencontre d’échanges avec elle.
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ameéricaines sur la colonisation interne et des expériences professionnelles et de
volontariat comme infirmiére, la thése centrale s’articule autour de la nécessité d’'une
analyse critique de la diffusion scientifique et des colits d’'une conception verticale dans un
programme sociosanitaire et sociétal. Le terme « bénévole » a été remplacé par

« volontaire » a partir des derniéres réflexions de la COCQ-sida en Assemblée générale
2007. Le « volontariat » signifie un acte volontaire guidé par un projet qu’il définit et qui
est significatif pour la personne. Le « bénévolat » se situe davantage dans les gestes
charitables d’aide qui sont majoritairement sollicités par les Agences de santé publique ou

les groupes communautaires. Le bénévole ne participe pas a la définition du projet.

Cette démarche épistémologique et méthodologique, voire spirituelle dans le sens de
Taylor (1983/1998), incarne une recherche en santé publique (Option promotion de la
santé) qui se veut engagée, active et collective. Non seulement les buts et les
questionnements, mais également la démarche méthodologique particuliére, proviennent
de nombreux échanges et rencontres réalisées dans le milieu des groupes
communautaires du Québec (régions métropolitaines, urbaines, semi-urbaines et isolées)

de la Coalition provinciale participante.

Les buts généraux orientent la démarche vers une meilleure compréhension de la
problématisation et de la maniére de la connaitre empiriquement par une littérature
transdisciplinaire. Trois parties composent cette littérature. Par la suite, une section sur la
méthodologie campe la démarche scientifique dans une approche théorico-pratique
consciente de son évolution dans le temps et des limites de la prévisibilité. Quatre articles
exposent les résultats empiriques ainsi que leur discussion. Pour des questions de
cohérence, les sections de résultats et de discussion générale, habituellement séparées,
sont ici fusionnées dans un seul chapitre. Chaque article contient des éléments de
résultats et de discussion générale correspondant a une ou plusieurs questions de
recherche. Le premier article fournit une perspective alternative par rapport aux défis du
transfert des connaissances en évaluation dans les milieux communautaires. En lien avec
la coalition participante, il propose un partage collectif des compétences communautaires
avec les institutions publiques dans un partenariat plus égalitaire. Le deuxiéme article
discute plus directement des facteurs d’inégalités sociales et politiques présentés dans la
problématisation a partir des analyses et interprétations collectives des données avec les
acteurs des groupes communautaires participants. Le troisiéme article de la thése
dévoile le processus de recherche collective avec la coalition et les groupes

communautaires a partir de 'expérience empirique de complicité, d’amitié et de confiance
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dans le partenariat. Ces résultats aboutissent a un quatriéme article qui dessine
'esquisse d’'un cadre théorique plus large d’analyse de I'espace sociosanitaire de la
faisabilité de I'évaluation (évaluabilité). Cet article situe théoriquement la thése en
incorporant une condition préalable aux évaluations participatives et en partenariat
jusqu’ici omise, soit 'analyse de la structure formelle du rapport interorganisationnel et les
structures profondes entre les acteurs communautaires et leurs partenaires. Ce cadre
d’analyse est un aboutissement des articles empiriques subséquents et des écrits réflexifs
antérieurs. La thése se poursuit avec un article de discussion plus large qui souligne des
enjeux pour la promotion de la santé. Le cinquiéme article reprend la dimension de la
colonisation interne mentionnée dans la problématisation en ouvrant son analyse critique
dans une réflexion plus générale sur les programmes de santé publique en lien avec la
promotion de la santé. Enfin, la thése se termine avec une conclusion qui reprend les
grandes lignes de la recherche et les contributions pour la pratique en santé publique.
Cette conclusion ouvre a une nouvelle problématisation et des perspectives futures de
recherche. Le lecteur pourra également consulter deux publications « prémonitoires » a la
recherche doctorale. Toutes deux émanent d’'une recherche évaluative a la maitrise en
sciences infirmiéres en région isolée de ’Amazonie brésilienne. L'une expose les défis
concrets de faire la recherche participative dans son contexte sociopolitique et
socioculturel (Laperriére, 2007). L’autre met en lumiére les déterminants sociopolitiques
occultés des relations verticales et des acteurs multiples dans le contrdle et l'influence
d’'un programme de prévention du sida au Brésil (Laperriere & Zufiga, 2006a). Bien qu’ils
annoncent les préoccupations germinales de ma thése doctorale, toutes deux servent

uniquement de référence.
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2. RECENSION DES ECRITS. UNE LITTERATURE
TRANSDISCIPLINAIRE COMME POINT DE DEPART

La recension des écrits constitue communément I'a priori théorique pour entreprendre la
recherche sur le terrain. 1l y a cependant ici un caractére évolutif de la cueillette des
informations en lien avec la problématisation. Le choix du regard de compréhension est
fortement influencé par les activités empiriques dans les milieux communautaires qui
précedent cette construction. Durant la recherche, jalterne lecture et analyse des
données de telle sorte que les cing articles composant les sections de résultats et de
discussion complétent la recension des écrits scientifiques. Je me référe a une littérature
transdisciplinaire du domaine de la promotion de la santé, de la santé publique, ses
théories sociales de I'action et de I'évaluation, des approches communautaires et de la
sociologie des organisations. L’espace théorique a étre reconstruit a partir de la pratique
s’articule autour des trois idées suivantes : (1) la nature des partenariats; (2) la structure
formelle du rapport interorganisationnel et les structures profondes et; (3) les stratégies de
production de connaissance dans 'évaluation. « La théorie est vue comme une carte

marine, non comme une voie ferrée. » (Deslauriers & Kérisit, 1997, p. 95)

2.1 LA NATURE DES PARTENARIATS ENTRE LA SOCIETE
CIVILE ET LES INSTITUTIONS DE SANTE PUBLIQUE

Les valeurs de participation et de partenariat dans le sanitaire raniment plusieurs
dimensions philosophiques, sociales et politiques. La rhétorique participative dans le
systéme de santé remonte aux années 1960 (White, 1999). Dans le champ spécifique de
la santé publique, les prescriptions d’Alma Ata mentionnent I'importance de la participation
(OMS, 1978/2006) : « Tout étre humain a le droit et le devoir de participer individuellement
et collectivement a la planification et a la mise en ceuvre des soins de santé qui lui sont
destinés. » En 1986, la Charte d’Ottawa prescrivait le renforcement des communautés et
leur empowerment par une participation accrue d’acteurs communautaires dans le
processus d’établissement des priorités, le processus de décision et les stratégies de
planification afin que des communautés atteignent un meilleur contrdle sur leur destinée
(WHO, 1986). Par la suite, le partenariat et la constitution d’alliances avec le public et le
privé ont été recommandés a la société civile pour des actions durables dans un monde
globalisé (WHO, 2006; UNAIDS/UNDP/Banque mondiale, 2005). Toutefois, les approches

de programmation et d’évaluation en santé publique ne correspondent pas aux réalités
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des approches relationnelles et participatives (McQueen & Anderson, 2000; McQueen,
2001; Gendron, 2001; Pluye, Potvin & Denis, 2004; CACIS, 2005).

Glouberman et al. (2001, p. 40-41) soulignent les structures bureaucratiques hiérarchiques
toujours existantes et la nature « top-down » de pouvoir dans les décisions de politiques
publiques et de santé (incluant la promotion de la santé), malgré 'apparition de nouveaux
cadres de processus de planification incluant davantage de participants dans le processus
de planification sociosanitaire. De multiples cas-exemples appuient leur thése dans
laquelle la politique sanitaire se développe de maniére non linéaire et selon un processus
décisionnel influencé par la compétition, les interactions et les forces complexes
(Glouberman et al., 2001, p. 46). La nature des partenariats entre la société civile et les
institutions de santé publique n’est pas toujours explicite dans ces documents officiels en
promotion de la santé. Par exemple, pour 'ACSP (2006), le militantisme est un des

« facteurs atténuants » contribuant a réduire la vulnérabilité et I'inégalité a I'infection a VIH
au Canada. Le Programme national de santé publique 2003-2012 soutient I'intention
théorique de 'empowerment collectif ainsi que le recours a 'approche communautaire et
le partenariat pour réaliser des projets issus de la communauté (Gouvernement du
Québec, 2002). Ces acteurs institutionnels omettent toutefois de détailler la nature des
actions militantes ou communautaires qu’ils encouragent ou discréditent (par exemple, la

politisation des mouvements sociaux).

Déja, en 1969, le politicologue Jean-Frangois Médard appelait a la nécessité d’établir une
distinction profonde entre action communautaire et organisation communautaire. L’action
communautaire était développée de maniére indépendante et spontanée par les acteurs
locaux, sans expert et sans aide externe; tandis que I'organisation communautaire
émanait inévitablement de I'introduction d’un expert en termes professionnels et
techniques (Médard, 1969). Un acteur externe cherche a introduire un changement social,
duquel il est le promoteur, en faisant participer la communauté a son propre changement
(global, psychosocial, de coopération). Il passe par une propagande idéologique de
progrés technique et démocratique. « En réalité, I'idéologie de I'organisation
communautaire, avec son double accent sur la démocratie et la technique, reflete
exactement 'idéologie de notre société et son ambiguité. » (Médard, 1969, p. 5). Pour
'auteur, 'une des évolutions les plus fondamentales de la communauté locale était
I'accroissement du modéle vertical au détriment des relations horizontales dans
'organisation communautaire. Les concepts de conscientisation et d’inculcation d’'une

action sociale « technique et externe » sur I'action des communautés conduisent au
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questionnement de leurs finalités, ainsi qu’aux concepts de changement et

développement, intrinséques au progrés (Lovisolo, 1987).

Ces connotations idéologiques augmentent également les tensions entre les partenaires
(Etat et Société civile). La subordination des intéréts de la société civile (souvent
configurée sous les organismes communautaires) par les institutions publiques passe par
des mécanismes tels que le fait de souligner et de privilégier la hiérarchie (Hamel, 1993;
Potvin, Gendron, Bilodeau & Chabot, 2005; ICASO, 2004, 2006; PHW, 2006) et la
définition de la cueillette d’information selon un pouvoir de décision exclusif aux décideurs
en santé publique. D’une part, des objectifs définis, une prédiction et une reddition de
compte caractérisent une administration linéaire et bureaucratique des programmes et,
d’autre part, un « flot en spirale » s’applique aux processus de développement
communautaire (Labonté, 1994, p. 82). Boutilier, Cleverly & Labonté (2000) ont marqué
les relations de pouvoir entre les acteurs de la communauté et ceux des agences
gouvernementales dans les approches de développement communautaire en promotion
de la santé. lls expliquent notamment que, pour les membres non professionnels de la
communauté (par exemple, la société civile), les relations conflictuelles dans ces relations
de pouvoir peuvent contredire les visions articulées dans la Charte d"Ottawa.
Wendhausen (2002, p. 217) constatera que méme dans la valorisation d une gestion
participative du réseau municipal de santé dans la région de Porto Alegre (Brésil), il existe
encore une asymeétrie dans le potentiel d’expression entre les catégories d’acteurs
participants (médecins a usagers). Cette inégalité entre les experts et les laiques du
sanitaire est renforcie par 'imposition d’'une forme technique « correcte et légale » d’agir

dans le processus participatif.

Plusieurs chercheurs en promotion de la santé encouragent 'engagement et le contrdle de
la communauté dans une collaboration (Minkler & Wallerstein, 1999, 2002; Novotny &
Healton, 1995; Altman, 1995; Bracht & Gleason, 1990; Minkler, 2005; PCHP, 2006). Le
partenariat en promotion de la santé entre les universitaires et les institutions vis-a-vis de
la communauté s’avére néanmoins un espace potentiel de tensions dans la formulation
unilatérale du protocole, le financement et 'ignorance contextuelle de 'agenda de la

communauté (Syme, 1997; Emmons, 2001; Israel et al., 2005).

L’analyse du concept de participation dans des registres sociaux et politiques dévoile des
fondements idéologiques, notamment religieux, qui viennent influencer en arriére-plan la
conceptualisation et la pratique de I'action communautaire en promotion de la santé.

L’insertion de la santé publique en Amérique latine est un bon exemple de son
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accommodation a des structures sociales qui demeurent profondément influencées

pour une religiosité chrétienne catholique (voir Farmer, 2003). Ce contexte influence le
sens local de la participation du milieu d’insertion, qui peut étre réticent aux politiques
sociosanitaires des niveaux hiérarchiques supérieurs, en raison de leur insensibilité aux
fondements de croyances et d’influence des structures de pouvoir politiques et culturelles

régionales (Zuniga & Laperriére, 2006).

Dans la littérature actuelle en promotion de la santé (hotamment Bracht & Gleason, 1990 ;
Minkler 2005; Minkler & Wallerstein, 1999, 2002), la participation s’identifie a des
présupposés égalitaires et démocratiques. L histoire du concept contredit toutefois ce
sens et lui oppose la résistance de sa tradition. Dans ses racines philosophiques de
Platon a Saint-Thomas d Aquin, la participation est la relation entre I'idée transcendantale
et les formes sensibles qui la reflétent comme ses émanations. La participation est
essentiellement une dépendance : de la réalité matérielle a I'idée qui I'informe, de la
créature a son créateur, du « participant » a un projet préétabli qui demeure sous le

contréle hiérarchique de ses auteurs.

L’analyse de White (2001) renforce cette thése au niveau de la pratique de 'action
communautaire au Québec. Son travail présente les formes de 'action bénévole qui se
distinguent notamment par I'histoire d’'un secteur communautaire se fondant davantage
sur un modéle de responsabilité collective au Québec, distinct d’'une philanthropie a
caractére individuel au Canada anglais :
Au Québec et ailleurs, I'Eglise était, bien sr, le prototype méme de
'organisme du secteur communautaire. [...] Dans l'imagination populaire
québécoise, ce qui ressort sur le plan historique, c’est la responsabilité
collective des communautés axée sur les collectivités, et non les activités
altruistes individuelles. Cet ethos a été maitrisé par la Révolution tranquille
des années 1960 qui a balayé le pouvoir, l'influence et I'imagerie de I'Eglise
catholique, pour les remplacer par le leadership moderne de I'Etat — pour

reprendre les paroles célébres de M. Lesage en 1961 : « notre Etat, nous
ne pouvons nous payer le luxe de ne pas l'utiliser » (White, 2001, p. 2).

Sur le terrain politique, cet héritage d’'une participation transcendante s’exprime dans la
maniére dont I'accés a la participation se réalise a travers des chemins bien différents :
linvitation a participer ou bien I'exercice du droit acquis et reconnu de participer a des
forums hybrides, par exemple (voir Callon, Lascoumes & Barthes, 2001). Dans les deux
cas, il s’agit néanmoins de participer a une réalité préétablie, comme une structure de

pouvoir qui favorise une participation « par le bas », sous la tutelle des « gardiens du
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temple ». On ne peut « participer » a une finalité dans laquelle nous ne pouvons
souscrire librement, mais les racines du concept ménent a souligner un sens hiérarchique.
La participation ne serait pas un accord entre pairs, sinon I'incorporation de membres
dans une réalité sociale préexistente — un appel a un projet de recherche, un projet
historique ou de société ou une Alliance dans le sens biblique du terme (Zuhiga &
Laperriére, 2006). En réalité, non seulement elle précéde mais transcende I'individu, qui
acquiert le droit ou la grace de s’incorporer a celle-ci. Le caractére de garantie
transcendantale de cette totalité laisse un pouvoir a ses représentants — religieux,
philosophiques ou politiques — qui est le droit de déterminer les régles du jeu de cette
participation. Dans sa version fraternelle, la participation est une invitation a s’exprimer. |l
ne semble pas excessif de se remémorer le caractére profondément catholique que le
concept véhicule a travers son usage informel pour étudier la nature du partenariat

Etat/Société civile en santé publique.

Déja, en 1972, Friedberg (1972, p. 88-97) décrivait deux formes de participation selon
« les conditions dans lesquelles elles se déroulent et par les résultats qu’elles permettent
d’obtenir » (1972, p. 89) :

(a) la participation par assimilation, servant a « animer » son environnement ou « se
concerter », présuppose I'établissement d’un consensus entre les participants « qui ont un
intérét commun plus fondamental pour la poursuite duquel ils doivent faire taire les
divergences et conflits qui les opposent les uns aux autres ». L’auteur donne I'exemple de
la participation de personnes locales a I'administration publique dont le but visait a
déclencher « un processus permettant aux participants d’accéder a un niveau qui,
jusqu’alors, était resté étranger : celui de I'Intérét général, transcendant et sublimant les
intéréts particuliers qu’elles représentaient » (Friedberg, 1972 p. 91, texte original avec

caractéres gras).

(b) la participation critique implique la « discussion, négociation et choix » entre les
différentes solutions proposées. Les conditions requiérent que les participants ne soient
pas totalement démunis et connaissent les procédures de participation mises en place. La
nature du partenariat devient cependant plus ambigué lorsque des stratégies de complicité

et d’amitié s’insérent dans la relation partenariale (Friedberg, 2000).
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2.2 LA STRUCTURE FORMELLE DU RAPPORT
INTERORGANISATIONNEL ET LES STRUCTURES PROFONDES :
LES ECARTS ENTRE PRESCRIPTION ET PRATIQUE

Une synthése des travaux précurseurs et récents de Friedberg (de 1972, 1997; 2000;
2005a) en lien avec la sociologie des organisations tente ici d’apporter un nouvel éclairage
sur la question épineuse de la prescription et de la pratique en santé publique dans ses

rapports interorganisationnels de partenariat.

D’abord, I'arriére-plan de la participation sociale rappelle les premiéres images de
I'organisation sociale, dans le contraste entre la communauté — locale, interpersonnelle,
basée sur des relations inclusives — et la société — globale, formalisée dans
l'impersonnalité, réseau des relations objectivées en fonction des taches spécifiques.
Gregory Baum (2006) explique la distinction méme de « communautarisme » entre la
France et les Etats-Unis. Pour les Francais, le « communautarisme » rappelle

« l'orientation des communautés ethniques, religieuses ou culturelles » qui attribuent plus
de valeurs a leur communauté qu’aux valeurs républicaines (Baum, 2006, p. 30). En
Amérique du Nord, le terme « communautarisme » a une connotation positive puisqu’il
évoque la « critique a l'individualisme produit par la culture capitaliste » (Baum, 2006,

p. 30). Par la suite, les mouvements « communitaristes » ont toutefois di confronter la
nécessité de considérer les besoins réciproques des deux formes d'organisation sociale
(société et communauté), pour chercher de meilleures configurations de coexistence
(Selznick, 1995 ; Etzioni, 1998, 2003). Les débats du pouvoir local et du pouvoir

central — qu'ils soient quartier contre ville, province ou état contre gouvernement central,
nation contre ordre international — contiennent tous les germes des doubles vérités. D’un
coté, il y a l'affirmation passionnée d'une réalité humaine sensible, vécue et réalisée dans
des rapports entre des personnes concrétes. De l'autre, il y a I'affirmation de rationalités
plus abstraites défendant les droits des inconnus au nom d'une appartenance collective et
d'un bien commun (Selznick, 1995). Cette rationalité dépasserait I'expérience sensible
des individus qui, a leur tour, font le choix de concentrer le pouvoir décisionnel dans les
élus qui les invitent comme participants a accepter la subordination de leurs intéréts a
ceux d'une entité abstraite — collectivité, société, nation — définie comme un bien

supérieur.

Friedberg (2005a) considére que la sociologie n'apporte pas de solutions : elle définit les
problémes. Pour lui, une organisation a trois niveaux : la volonté ou le discours

managerial (I'organisation révée, la stratégie, le projet) ; les structures formelles ou
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apparentes (la matérialité — locaux, organigrammes...) ; et les structures informelles ou
profondes (produits des interactions, « the human side of the enterprise... », la vraie
structure de I'organisation... le management clandestin) qui est le point d'entrée du
sociologue. Il congoit 'organisation comme un systéme concret, composé d’acteurs,
relativement autonomes et liés par une interdépendance stratégique. lls entretiennent des

relations de coopération — c’est-a-dire de pouvoir — lors des négociations.

Dans cette conception, la relation entre les trois niveaux présente deux aspects de
l'action. Une face prescriptive s’inscrit dans un monde de prescripteurs, comme de vrais
systémes de droit privé, qui dictent « ce qui doit étre ». La face des structures profondes
représente la praxis ou la pratique des acteurs. Les trois dimensions sont toujours
présentes dans tous les niveaux de I'organisation de telle sorte qu'on ne devrait pas faire
une sociologie limitée aux exécutants. Pour construire leurs arrangements, les acteurs
s'appuient sur les opportunités et contraintes des structures apparentes, qui sont
contaminées par la logique des structures profondes. Cependant, chaque dimension est

relativement autonome et se développe a son rythme et sa logique.

Les structures profondes se développent selon une logique de la construction et du
maintien de la capacité de négociation de chaque membre (concept plus adéquat que
celui d'autonomie). Il y a deux logiques (March, 2004a) : (a) celle de I'organisation
(logique abstraite : rendre les personnes moins indispensables, substituables); et (b) la
réelle, la pratique, qui reconnait le non-standard de chaque personne. Il n'est pas
étonnant que des écarts se produisent entre prescription et pratique. La notion de
rationalité limitée, telle qu’introduite par les sociologues de la théorie des organisations,

est également présente.

Comment gérer ces dérives dans des pratiques? Pour le management, la solution se
trouve dans I'endoctrinement et la socialisation profonde, on élimine I'envie de s'écarter et
on nie qu'il puisse y avoir des problémes. La dérive morale, voire religieuse, s'élabore par
la négation de la dimension collective — tout défaut devient une faute individuelle. Ceci
devient un systéme a haute hypocrisie dans lequel on nie les interdépendances entre les
acteurs (March, 2004b). Cette négation provoque le danger de la constitution d'une
hypocrisie organisationnelle et I'obsession de la codification et la réduction de I'écart par

I'explicitation, la codification et la contractualisation des processus informels.

Cette sociologie souterraine des structures profondes devient importante lorsqu’un

programme prescrit 'incorporation de multiples secteurs de la société civile, du public et
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privé dans les pratiques locales, comme c’est le cas de I'Onusida

(UNAIDS/UNDP/Banque mondiale, 2005; 2006) et de TOMS (WHO 1986; 2006). Le fait
de réintégrer les structures des acteurs (positions, capacités d’action, contraintes sociales)
dans 'analyse des actions suppose un déplacement de la vigilance sociosanitaire et un
renversement de la perspective méthodologique (Druhle, 1996a). Les structures sociales
« circonscrivent précisément une aire de possibilités » qu’on ne connait pas a priori
(Druhle, 19964, p. 301). La sociologie scrute les situations « a posteriori »; ce que
d’autres sciences d’influence, comme I'économie, étudient a priori (Friedberg, 2005a). Le
regard sociopolitique contribue a décoder en profondeur la troisieme dimension (structures
profondes), permettant de mieux comprendre la pratique et « faire parler le terrain »
(Friedberg, 2005a; Aldea, 2001). Cette optique est une invitation a repenser les choix
méthodologiques et épistémologiques de la production des connaissances,
particuliérement en lien avec I'évaluation et I'inclusion des acteurs dans les processus

décisionnels d’action scientifique.

2.3 LES STRATEGIES PARTICIPATIVES DE PRODUCTION
LOCALE DES CONNAISSANCES

Dans sa justification contre les résistances des administrateurs et éducateurs sanitaires a
la randomisation, Flay (1986) cite Chalmers qui soutient qu’'une recherche pauvre (sans
randomisation) est une pratique non éthique. En restreignant son analyse a des
hypothéses mesurables, I'essai randomisé est cependant inadéquat pour étudier la
complexité des situations liées aux communautés et aux politiques (Emmons, 2001;
Unger, Paepe & Soors, 2006). Un dépassement de I'opposition entre les paradigmes de
I'évaluation (expérimentale vs constructiviste) permet de reconnaitre la capacité réflexive

des acteurs-sujets d’'un programme (CACIS, 2005; Pawson & Tilley, 1997).

Zuiiga (2001a) questionne néanmoins le qualificatif de 4° génération de I'approche de
Guba & Lincoln (1989) qui suppose qu’il y aurait un « progrés intégrateur, une
amélioration qui fait consensus » pour donner lieu a une « succession historique »
réorientant le champ de I'évaluation. Plutét qu’étre une convergence des points de vue, il
explique que cette succession dans le champ de I'évaluation serait fortement influencée

par les « idéologies scientifiques et politiques ainsi que les complicités institutionnelles »
(p. 21):
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L’évaluation se situe ainsi dans un champ de forces méthodologiques,
épistémologiques, politiques. La question sociopolitique contemporaine qui
affecte le plus directement I'évaluation dans les champs sociaux, ceux de
I'éducation et de la santé, se pose en regard de la définition réciproque des
champs de compétence de I'Etat et de la société civile (Zufiga, 2001a, p.
28).

L’auteur propose une conception de I'évaluation dans I'action (Zufiga, 1994) qui soit
ancrée dans I'agir social concret et intégrant plusieurs regards théoriques pour mieux
comprendre cette action de transformation sociale et apprendre d’elle durant son évolution
dans un contexte politique. Zuhiga pose cing questions qui permettent de mieux saisir sa
conception de I'évaluation et ses préoccupations de tenir compte des différents acteurs
impliqués dans I'action de transformation : « Quels intéréts collectifs ménent a agir?
Quelles valeurs et quels critéres guident 'action? Quelle information permettrait de mieux
agir? Quelle action serait la plus adéquate? Comment utiliser les résultats de
I'évaluation? » (1994, p. 16).

En termes d’orientations théoriques, selon Zuniga (1994, p. 15), la conception sous-
jacente est celle d’'un social qui est I'acteur de sa propre production (Touraine, 1974), dans
une société active, qui construit rationnellement et démocratiquement son destin (Etzioni,
1968). C’est une société critique, « expérimentale », capable d’apprendre de son action
(Campbell, 1969, 1971/1988a; Zuniga, 1975). Cette conception donne une importance
prioritaire a 'apprentissage dans I'action, a « la réflexion dans I'action » (Schén, 1983), au
connaitre par l'action (St-Arnaud, 1992), a la conscience de 'acteur de construire ses
propres choix (Zuniga, 1992, 1993).

L’ACSP (2005) reconnait que les organismes communautaires ont 'engagement de

« mettre en ceuvre et évaluer des modéles organisationnels qui ont le potentiel de
répondre aux besoins sociaux et sanitaires complexes » des personnes vivant avec le
VIH. L’évaluation est, surtout et avant tout, une composante de la capacité des acteurs de
mener a terme une action et de 'améliorer, de produire un changement qui respecte tant
I'orientation qu’on veut donner a une situation que I'efficience avec laquelle on réussit a la
changer. Plusieurs approches s’intéressent a la participation des communautés dans la
recherche en promotion de la santé (Dallaire, 2002). Cette participation de la
communauté a la recherche, a la définition des programmes et des interventions serait
essentielle pour la promotion de la santé et peut inclure la triade freirienne « recherche,

éducation et action politique » dans une perspective dempowerment (Dallaire, 2002).
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La participation de la communauté a la recherche appelle & un nouveau rapport dans la
production et la mise en ceuvre des connaissances. Dans ce sens, deux modeéles de
production de connaissances scientifiques représentent deux conceptions du rapport de la
science comme produit intellectuel collectif aux conditions sociales de cette production. lls
correspondent a un nouveau rapport entre de récentes conceptions de société et de
recherche (Nowotny et al., 2001; Gibbons et al., 1994) pouvant étre pertinentes pour la
prise de décision en santé (Denis, Lehoux & Champagne, 2004). Nowotny et al. (2001)
évoquent 'émergence d’'un « Mode 2 », dans lequel 'expansion de la science par la
diversification des sites et des réseaux de production de connaissances s’incarne dans de
nouvelles formes institutionnelles ou les scientifiques et les non-scientifiques participent a
la création jusqu’au réaménagement des connaissances. Dépassant les ajustements
marginaux de la logique scientifique traditionnelle des organisations universitaires de
recherche du « Mode 1 », ce processus social de contextualisation du savoir accroit
I'utilisation rapide des connaissances parmi les acteurs sociaux visant une finalité
pragmatique plutét que la simple valeur de production en soi. J'ai construit le Tableau |
pour récapituler les différenciations essentielles entre les deux modes de production des
connaissances présentés par Nowotny, Scott & Gibbons (2001) et Gibbons, Limoges
Nowotny & al. (1994).
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LA TRANSFORMATION DE LA SOCIETE :

LA MODERNITE DANS UN MODE 1

LA TRANSFORMATION DE LA
SOCIETE : AU-DELA DE LA
MODERNITE, DANS UN MODE 2

La connaissance scientifique triomphante.

Des systémes plus ouverts de production
des connaissances qui tiennent compte du
développement de la complexité et de
l'incertitude sociétale et scientifique.

LA SOCIETE CONNAISSANTE : La croyance
dans des formes de prévision sociale
engendrées par un déterminisme
technologique.

LA SOCIETE DE RISQUE : Développement de
la volatilité intellectuelle et sociale... Une
coévolution de la société et de la science.

De l'application des connaissances...

a I'implication dans la production

LA SCIENCE MODE 1

LA SCIENCE MODE 2

Culture de science : autonomiste,
réductrice a ses intéréts, autoréférentielle.

> ... une culture de recherche, plus
populiste, pluraliste et ouverte.

Le contexte parle :

Les dangers des « contextualisations
faibles » : au-dela des programmes de
recherche dirigée.

Comment chercher la qualité de la
recherche dans les situations complexes
créées par le Mode-2 ?

Connaissance de la fiabilité par la mise en
contexte :

Les universités et les centres de recherche
défendent la possession d’'une
connaissance objective et désintéressée
parce qu’ils se réclament des producteurs
de connaissance libre des contextes...

... tandis que le Mode 2 est transgressif des
traditions par sa réflexivité autocritique, son
éclectisme et sa mise radicale dans les
contextes de production.

Le présupposé et la défense des enclaves
restreints de production officielle des
connaissances.

L’acceptation du fait de la prolifération
« d’'industries des connaissances ».

La connaissance générée dans « le
contexte d’application ».

L’ENJEU EPISTEMOLOGIQUE

La science se déplace a I'agora,
L’expertise est socialement distribuée:

La montée de I'individu comme preneur de
décisions rationnelles.

Une science revisitée :
UNE RECONSTRUCTION DE L’AUTORITE
SCIENTIFIQUE

Tableau . Le contraste des modes de connaissances scientifiques
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3. LA METHODOLOGIE DE RECHERCHE, ACTION ET
PARTICIPATION. UNE APPROCHE EXPLORATOIRE
METHODIQUE ET EVOLUTIVE

Les aspects mentionnés précédemment appuient la décision de concentrer le projet de
recherche communautaire dans une recherche-action exploratoire et participative, avec
les acteurs directement impliqués dans 'action collective locale reliée a un programme.
La stratégie de recherche, action et participation, incorpore la formation de groupes
réflexifs participant a I'élaboration de la recherche empirique. Le présent projet pose
comme prémisse l'importance d’établir un dialogue avec les participants pour s’assurer de
comprendre leur situation et leur permettre de formuler des suggestions qui seront

incorporées au projet de recherche communautaire.

3.1 LES CONSIDERATIONS EPISTEMOLOGIQUES : UNE
STRATEGIE DE RECHERCHE DERIVEE DE LA PRATIQUE

3.1.1 INCIDENTS CRITIQUES AVEC SEQUENCE TEMPORELLE

Un flux d’incidents critiques (Miles & Huberman, 2003, p. 203) influence la démarche.
L’activité intellectuelle s’insére ici dans une vie culturelle partagée avec la communauté
durant quatre ans (2003-2007). Le point de départ est une rencontre avec la direction de
la Coalition des organismes communautaires de lutte contre le sida (COCQ-sida) en
novembre 2003 pour sonder les préoccupations actuelles concernant I'évaluation. Dans le
cadre de la maitrise en sciences infirmieres, je me prépare alors a expérimenter les outils
d’évaluation de la Coalition (Epsilon 1) dans I'Etat d’Amazonas, Brésil. Le projet de
recherche doctorale prend forme au cours de cette expérience avec les éducateurs pairs

dans les zones de prostitution.

Au retour, en juin 2004, la Coalition m’invite a participer au Comité de travail du deuxiéme
outil d’évaluation (Epsilon 2). Les premiéres formulations de questions pour la thése
émergent des discussions avec les participants. En tant que membre du Comité, jaccepte
de représenter le groupe lors de la Rencontre de Réseautage des Groupes
communautaires de lutte contre le sida en région, au Saguenay, au printemps 2005. Les
échanges me conduisent a visiter quelques milieux communautaires de la province. Nous
discutons de la possibilité de concrétisation du projet doctoral et de la maniére de travailler

ensemble sur le projet de recherche. Entre-temps, je participe a 'Assemblée de la
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Coalition (2005), dans laquelle je diffuse mes intentions de poursuivre une recherche
doctorale en lien avec les préoccupations énoncées par les membres sur I'évaluation

communautaire.

A 'automne 2005, je débute une période d’insertion dans deux groupes communautaires
qui acceptent ma participation a leurs activités quotidiennes (visites hebdomadaires et
bihebdomadaires). La Coalition soutient alors officiellement ma démarche de recherche
aupres de leurs membres et me désigne un bureau dans leurs locaux. Ce milieu favorise
un espace pour les entretiens individuels et collectifs avec les intervenants de la Coalition.
Les connaissances expérientielles de ces intervenants enrichissent la mise en marche du
projet de recherche. A I'hiver 2006, |a direction de la Coalition envoie une lettre d’appui a
six membres choisis pour leur diversité afin de solliciter leur participation en tant que
groupes complémentaires a la recherche (Appendice 1). L’envoi s’accompagne d’un bref
résumé de mes intentions de recherche expliquant a quel point le volontariat humanise ma
démarche auprés des personnes vivant avec le VIH/sida (Appendice 2). Je viens de vivre
le décés d’une personne vivant avec le VIH avec laquelle javais sympathisé plus
particulierement. Je découvre graduellement le vécu imprévisible de ces personnes. Au
printemps 2006, je présente ma lettre d’intention (Appendice 2) en Assemblée générale de

la Coalition (3° a laquelle je participe).

Les activités individuelles et collectives (fétes, célébrations, 1* décembre, repas
communautaire, volontariat aux centres de jour, réunions d’équipe, sorties,
accompagnement a I'hdpital) influencent les décisions pour construire le protocole formel
présenté a 'examen synthése. A la suite de son acceptation, la direction de la Coalition
signe I'entente d’autorisation de la recherche avec le Comité d’éthique de I'Université de
Montréal (Appendice 3). Le protocole éthique souléve trois dimensions innovatrices : la
confidentialité des personnes vivant avec le VIH (aucune signature et aucun nom sur le
formulaire de consentement), la confidentialité institutionnelle et collective (aucune
mention du nom des organismes communautaires participants) et la délibération collective
comme éthique (UdeM : CERF 78(06)4#217, Appendice 4). L’automne 2006 permet la
consolidation des liens avec les organismes communautaires participants et deux
nouveaux groupes s’ajoutent de maniére complémentaire. La présentation du résumé de
protocole et du consentement (Appendice 5) ouvre la période formelle de recherche par
entretiens collectifs. Les activités systématiques de visites et de volontariat se

poursuivent.
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A T'hiver 2007, un autre groupe communautaire se joint au projet. Au total, cing
organismes communautaires y participent formellement. Les entretiens collectifs et leur
analyse se déroulent jusqu’a la fin mai 2007. Lors de 'Assemblée générale du 2 juin
2007, en compagnie du directeur adjoint, nous exposons les résultats de la recherche
émergeant des groupes communautaires membres. Nous profitons d’une plateforme lors
de la Conférence de 'ACRSPS (Toronto, 12-14 juin 2007) pour discuter publiquement des
résultats par le prisme critique du transfert des connaissances, de I'évaluation et du
partenariat Etat/Société civile populaire (Laperriére, Zafiga & Morin, 2007). Lors du dép6t

de cette thése, je poursuis 'engagement volontaire.

3.1.2 CONNAITRE POUR AGIR

Le regard par rapport a la problématique de I'évaluabilité se base ici sur mon expérience
professionnelle en tant que praticienne infirmiére, mais aussi sur une pratique scientifique
a partir de ce savoir, savoir-étre et savoir-faire expérientiel. La démarche est celle d’une
approche exploratoire avec un cadre de recherche qualitative et une vision du paradigme
constructiviste. Pour Huberman & Miles (2003, p. 72-73), « s’il s’agit d’'une étude
exploratoire et largement descriptive, on n’a pas la moindre certitude sur les paramétres

ou la dynamique d’'un milieu d’interactions sociales ».

L’infirmiére posséde un rdle social reconnu comme intervenante-pivot dans le milieu local;
ce qui lui donne une occasion privilégiée d’entrer directement en relation non seulement
avec les groupes et les mouvements sociaux, mais également avec les autres acteurs
sociaux en lien avec les projets de prévention VIH/sida (Laperriére, 2006). Le travail
prolonge la forme de construction intellectuelle de Mendel (1998). |l fournit un cadre
d’analyse de la forme d’intelligence pratique ou le praticien « pense en situation d’acte »
et a la fagon dont il a besoin d’étre dans I'action pour réfléchir a une situation sociale.
Dans cette pratique, la recherche, le déroulement de mon programme doctoral, les
interventions et le volontariat s'interpellent et permettent de valider socialement mon

travail.

L’intelligence pratique se distingue des traditions scientifiques s’appuyant sur I'observation
et les formulations générales basées sur des données probantes. Ici, les rencontres avec
la réalité du milieu servent de levier pour une réflexion sur I'acte a entreprendre et cela,

malgré les risques que ce dernier constitue’®. Plus proche de la sensorialité et du corps,

1. Par exemple, se promener dans des milieux avec trafic de drogues, assister a des descentes policieres,
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l'intelligence pratique est non verbale, non conceptuelle, non complétement consciente
des processus de pensée qu’elle développe et elle ne procéde pas par raisonnement
logique ou formel (Mendel, 1998). Dans ce sens, Schon (1994) a insisté sur I'art caché
dans la recherche scientifique du praticien comme la fagon de percevoir des similitudes. |l
s’agit de « voir-comme » et de « faire-comme » dans un art de la recherche scientifique se

rapprochant de I'agir professionnel (Schoén, 1994, p. 224).

3.2 LES CONSIDERATIONS METHODOLOGIQUES : UNE
DEMARCHE D’APPROXIMATION THEORICO-PRATIQUE

3.2.1 LE MILIEU : UN SYSTEME OUVERT

Cette forme de recherche pratique se greffe aux activités en cours a la Coalition des
organismes communautaires de lutte contre le sida (COCQ-sida) et des milieux
communautaires d’intervention des groupes membres au Québec. Le dispositif officiel de
recherche s’étend de septembre 2005 a mai 2007, correspondant a deux périodes de
rapports d’activités et de demandes de financement pour les groupes communautaires
impliqués. Le projet s’insére dans les milieux d’intervention des groupes communautaires.
Différent du laboratoire, c’est un « systéme ouvert » (Potvin et al., 2005) dans lequel ces
organisations offrent leur espace d’intervention pour la mise en ceuvre de la recherche
terrain, qui interagit avec les activités réguliéres de l'organisme dans un échange continu
sur les expériences et les réflexions qu'elles suscitent chez les personnes rencontrées. La
direction de la COCQ-sida s’engage elle-méme a appuyer le réseautage avec les

organismes communautaires.

3.2.2 UNE PRAXIS DE RECHERCHE DANS L’ACTION

Cette recherche s’élabore sous forme d’une « praxis » de connaitre dans I'action. Elle se
base sur la prémisse que dans une action en partenariat, il y a une variété réelle d’acteurs
formels et informels (Laperriére & Zufiga, 2006a). L’influence de ces acteurs ne permet

pas de traiter le partenariat comme un dialogue a deux partenaires qui parleraient en tant

que porte-parole des collectifs qu’ils représentent. Les différents acteurs constitutifs de

parler a des usagers en état de manque de drogue, de nourriture ou de logement, soigner des plaies ouvertes
a des personnes vivant avec le VIH et le VHC sans le matériel hospitalier adéquat, répondre a I'improviste aux
questionnements des usagers et des intervenants sur la recherche, se placer en état de vulnérabilité en étant
présente sur une longue période de temps dans les milieux, etc.).
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chacun des partenaires deviennent partie prenante dans les prises de décision

formelles, mais aussi producteurs de connaissances évaluatives qui auront un impact sur
la prise de décision. Plusieurs de ces acteurs furent considérés dans la construction
collective des outils d’évaluation développés antérieurement par la coalition et ses
groupes membres (Jalbert et al. 1997; Zaniga & Luly, 2005). L’approche actuelle de
recherche encourage le voisinage et la proximité auprés des personnes vivant avec le
VIH/sida (PVVIH) et avec la multitude d’acteurs en lien direct ou indirect avec les
programmes s’adressant a elles (intervenants, coordinateurs, partenaires financiers,

familles, amis, agents de santé publique, collégues de bars, bénévoles, etc.).

C’est une expérimentation de la contextualisation locale pour une meilleure « réflexion
dans l'action » de ce qui se passe localement. Le travail de réflexion devient un travail de
rapprochement et de volonté d’intégrer la chercheure comme personne présente, non pas
comme observatrice ni méme comme « personne consultée ». Le projet doctoral
s’incarne au sein de groupes communautaires d’'une coalition, dans ce qui se passe en
termes d’actes vécus et non en termes du discours sur I'acte. L’attention porte également
sur le contexte social et politique dans lequel se déroule 'acte de la recherche (Mendel,
1998). Deux dimensions soulignent la congruence avec des choix identitaires : (1)
'autonomie potentielle des groupes communautaires et leur liberté de choix dans la
pratique sociale qu’ils exercent dans la collectivité et (2) la reconnaissance de l'intelligence
pratique (Mendel, 1998; Schdn, 1994; Goddi, 2005) comme outils de production de

connaissances complémentaires.

3.2.3 UNE RECHERCHE ARTISANALE DE PARTAGE DES COMPETENCES

Une conceptualisation « artisanale » se crée autour d’une praxis (Demo, 2000) qui inclut la
pratique comme partie intégrante de la recherche (Latour, 2004; Bernadou, 2004; Schén &
Rein, 1994; Zapata, 2004). Cette prémisse défend la construction d’'une relation de
confiance dans un espace participatif afin de mieux « saisir localement » les acteurs, leurs
actes, leurs intentions, leurs rapports sociaux, enfin, les facteurs pertinents qui sont
significatifs pour mieux comprendre leurs actions sociales. A titre d’'information, le
Tableau 1 présente I'exercice personnel de formalisation des actions de recherche en
termes de processus, mouvement, dynamisme et transformation sociale pour guider la
présentation des informations recueillies. Le choix se porte sur une pratique
méthodologique contextualisée et inductive dans la perspective de I'approche

organisationnelle de I'action collective de Friedberg (2005b, p. 1). La « production des
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connaissances et leur mise en action au niveau local » (voir CACIS, 2005) se
construisent dans un méme mouvement, ce qui réinterpréte la notion de « transfert » des

connaissances par le « partage » des connaissances et des compétences.

Tableau 1. L’exercice personnel de formalisation de la pratique de recherche, action
et participation
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3.3. LA FLEXIBILISATION DES METHODES

3.3.1 ACTIVITES PREPARATOIRES : CONCEPTUALISATIONS COMMUNES DE
L’EVALUATION ET DE L’EVALUABILITE

Les groupes communautaires liés a la COCQ-sida ont acquis des compétences quant a la
présentation de leurs actions dans le cadre des orientations des PACS (ACSP, 2006a).
Dés le début des activités, le Guide d’évaluation communautaire : Savoir-faire et Savoir-
dire (Zuhiga & Luly, 2005) devient le référent commun pour les groupes communautaires,
la coalition et la chercheure. Un plan de I'évaluation des actions communautaires contient
un langage commun avec les groupes communautaires (Appendice 6, Outil 1. Les regard
sur notre action, Zufiga & Luly, 2005, p. 17). Ce plan détermine collectivement les
éléments pertinents a I'évaluabilité. La représentation commune de 'évaluabilité d’'un
programme (Appendice 7, Outil 14. L’évaluabilité d’un programme, Zuiiga & Luly,
2005, p. 105) permet donc de visualiser ensemble nos préoccupations collectives

(groupes communautaires et chercheure).

Le processus de recherche débute comme une exploration terrain de la perception des
besoins de formalisation d’expériences d’intervention communautaire avec I'aide des outils
d’évaluation du collectif. Par I'utilisation des grilles d’animation préalablement
développées ensemble [voir Epsilon | (Jalbert & al., 1997) et Epsilon Il (Zuhiga & Luly,
2005)], les participants peuvent plus aisément utiliser les résultats dans leurs démarches
d’élaboration de demandes de subvention et d’évaluation. Une ébauche des buts de la
recherche se batit a partir d’échanges avec eux lors d’'une phase préliminaire (2004-2005).

Les buts représentent le point de départ pour I'élaboration future du protocole :

— Développer une compréhension de la dynamique des groupes communautaires auprées
des problemes dérivés de risques reliés au VIH/sida, des actions de traitement, de
prévention et de diffusion des informations, et ceci par une participation active de la
chercheure/praticienne infirmiére a leurs activités locales, régionales de coalition et

nationales.

— Participer a la production d'outils, a la formation et aux pratiques d'évaluation

communautaire existant dans les organismes membres de la Coalition.

— Identifier et caractériser les stratégies de fonctionnement des groupes communautaires
dans des conditions d'imprévisibilité (ex. la détermination des objectifs précis dans

l'insécurité du financement continu des organismes, dans l'incitation a la recherche
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d’emplois alternatifs en raison de la précarité des conditions de travail des employés)

(présenté a la 3° Assemblée, Appendice 2).

3.3.2 LA CUEILLETTE DES INFORMATIONS PERTINENTES

Les informations recueillies proviennent des entretiens collectifs (n = 13, 47 participants

directs) et d’'un engagement volontaire soutenu auprés des personnes vivant avec le VIH.

Il n'est pas possible de réduire l'interaction de la cueillette des données a des rencontres

formelles.

Le processus souligne l'importance de partager les préoccupations

communautaires au quotidien et d'incarner « la recherche » a une relation de partage et

de coopération :

Vi.

Vii.

viii.

aux Assemblées générales de la Coalition (2004, 2005, 2006, 2007);

a la construction collective d’outils d’évaluation des interventions avec des
intervenants de groupes communautaires de la Coalition des organismes
communautaires de lutte contre le Sida au Québec. Ce travail a produit

« Savoir-faire, Savoir-dire » : Un guide d'évaluation communautaire (Zuhiga &
Luly, 2005) aprés deux ans de travail avec des rencontres périodiques du

comité de travail (de septembre 2004 a ao(t 2005);

a la Rencontre de réseautage et d’échange d’expertise des groupes régionaux
VIH/sida (Saguenay, 22-24 mars 2005) en tant que représentante du comité de

travail;
aux Séances d'information et de formation sur I'outil d'évaluation (février 2007);

en collaborant avec la COCQ-sida a I'auto-évaluation de la Coalition des pairs-

aidants (avril-mai 2006) a partir du Guide d’évaluation communautaire;

en tant que volontaire, comme accompagnatrice des personnes vivant avec le
VIH/sida (PVVIH) de maniére systématique de septembre 2005 a juin 2007;

au travail de recherche communautaire et de conceptualisation de I'évaluation
communautaire, en échangeant avec les membres de la Coalition a partir du

bureau qu’ils m’avaient attribué dans leurs locaux;

en assistant aux Journées du Réseau FRSQ VIH/sida avec les membres de la
coalition, 2006/2007.

Ces activités de participation intégrée répondent aux besoins exprimés spontanément par

les personnes rencontrées dans le réseau des groupes communautaires et font suite aux
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invitations a participer aux activités collectives (célébrations, fétes, formations,

réunions). Nous discutons des préoccupations de la recherche lors de deux Assemblées
de la Coalition avec les 37 groupes membres. Par le biais de leur direction, deux groupes
membres se portent volontaires pour 'intégration de la recherche dans leurs activités sur

une base réguliére (hebdomadaire ou bihebdomadaire).

Entre mars 2005 et juin 2007, la recherche par le volontariat et I'insertion participative du
chercheur totalise approximativement 525,5 heures, soit 427 heures de participation
bénévole et 98,5 heures d’observation participante a d’autres activités des organismes
communautaires réparties sur 20 mois (Tableaux 3a et 3b). La typologie des actions
bénévoles comprend la convivialité (191 h), 'accompagnement (soin) (53,5 h), le lien festif
(62,5 h), la militance et I'appui a la levée de fonds (66 h) ainsi que la collaboration en
évaluation et formation avec la coalition (54 h). La typologie des autres activités de
participation comprend la réunion a caractére collectif (47,5 h), la réunion a caractére
individuel (23 h) et 'assemblée générale de coalition (3 années consécutives pour 28 h).
La fréquence des visites de participation aux activités quotidiennes est hebdomadaire,
bihebdomadaire, mensuelle ou sporadique selon la disponibilité des groupes

communautaires participants (Tableau 2a et b).
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Tableaux 2 a et b. Typologies des actions bénévoles et participation a d'autres
activités
Auprés des groupes communautaires, il y a eu 105 visites reliées au volontariat et
29 visites reliées a d’autres activités de participation. Durant ces rencontres, je parle avec
différents acteurs, principalement avec les personnes vivant avec le VIH, parents, amis,
bénévoles, intervenants, coordinateurs, bailleurs de fonds, agents fédéraux de la santé

publique, chercheurs du VIH/sida, responsables de la coalition. Les conversations
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spontanées durent entre 15 minutes et deux heures. Les rencontres liées aux activités
volontaires, avec les personnes vivant avec le VIH fréquentant les centres de jour et les
résidences de transition des organismes communautaires ou durant les

accompagnements vers les services de santé, varient de 15 minutes a trois heures.

Les conversations et les réponses recueillies different également selon I'endroit ou elles
sont recueillies (activités formelles, collectives, individuelles, bars, cours extérieures,
corridors, cafés, etc.). Pendant les conversations, j'évite I'utilisation de techniques
d'entrevue structurées. La participation est définie consensuellement comme une relation
basée sur une confiance amicale et I'implication personnelle volontaire, plutét qu’une
relation de recherche entre chercheure et informants. L'information recherchée se
restreint alors a l'intérét partagé sur les sujets d'intérét commun. Je respecte la forme
d'interaction choisie par ces partenaires qui acceptent une information incompléte plutét
que forcée. L’information forcée invite plutét a la distorsion comme défense d'une intimité
gu'ils ne veulent pas partager. En respectant les critéres de contrbéle de qualité proposés
par Naroll (1962, p. 84), jaccorde une grande importance a l'interprétation des
commentaires et a la fagon dont les interlocuteurs mentionnent ou abordent les sujets

d'échange a leur gré.

Un échantillonnage mixte et intentionnel se forme graduellement de cinq organismes
communautaires diversifiés reliés a la Coalition (Tableau 3). La variété d’objectifs et
I'accessibilité des groupes participants déterminent la logique de leur échantillonnage. A
la suite des rencontres préliminaires dans les milieux communautaires urbains, semi-
urbains et éloignés, I'échantillonnage intentionnel est d’abord composé de deux groupes
parmi les groupes communautaires en lien avec la COCQ-sida. En septembre 2005, ces
deux groupes acceptent de débuter les activités préliminaires et d’insertion dans leurs

milieux (voir Tableaux 2a et b).
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Tableau 3. Les organismes communautaires participants

En avril 2006, a la suite de la présentation du projet a 'Assemblée générale des membres
de la Coalition et avec son appui, six autres groupes communautaires au Québec sont
approchés en raison de la contribution critique de leur diversité culturelle (milieu urbain
anglophone et francophone, immigrants et groupe communautaire de coalition). Des
ententes verbales sont conclues avec trois groupes qui sont alors informés des possibilités
de répondre a des formalités écrites pour le Comité d’éthique. Pour ces trois groupes, la
participation se résume aux entretiens collectifs et a quelques activités de lien festif. lls
sont choisis pour leur diversité culturelle et géographique, bien qu’il s’avére que la
diversité historique soit la variable la plus significative des complémentarités entre eux.
Les coopérations demeurent dans leur totalité libres et volontaires au niveau personnel et

institutionnel.
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Dix rencontres de préparation au partenariat (de une a quatre réunions avec la direction
ou I'équipe des permanents selon les organismes) permettent de discuter des intentions
de recherche et d’élaborer une entente verbale basée sur la confiance mutuelle avec cinq
groupes communautaires participants (Tableau 4). La présentation du protocole et les
échanges subséquents avec la direction ou les équipes des permanents font I'objet de dix
rencontres réparties sur 'ensemble des organismes. Aprés la signature du consentement
éthique et la planification des rencontres, de un a quatre entretiens collectifs sont
organisés (de 1 h a 2 h) sous la forme de « groupes d’appréciation partagée » (Jalbert et
al., 1997; Zuniga & Luly, 2005).

Nombre de rencontres par Nombre de personnes
groupe d’appréciation directement impliquées
partagée
1) URBAIN — REGION 2 entretiens collectifs 14
2) METROPOLITAIN 4 entretiens collectifs
3) SEMI-URBAIN — REGION 1 entretien collectif avec 6

chercheur et 1 rencontre
d’équipe d’échange sur les notes

4) URBAIN-RURAL 3 entretiens collectifs 5
5) METROPOLITAIN (TOXICO, 3 entretiens collectifs 13
PAUVRETE)

TOTAL : 13 47

Tableau 4. Nombre de personnes directement impliquées dans les groupes
d’appréciation partagée

La forme de groupes d’appréciation partagée - GAP (Jalbert et al., 1997; Zuhiga & Luly,
2005) est reconnue collectivement par les membres de la coalition. Les GAPs sont
apparemment similaires toutefois radicalement différents du focus-group. Les échanges
se définissent comme égalitaires et bidirectionnels et transférent la relation de contréle du
meneur au groupe lui-méme. Cette approche et sa terminologie sont significatives pour ce
collectif qui évalue I'action avec une reconnaissance de son identité et de sa réalité
spécifique. Le GAP est une formule originale permettant d’alimenter cette réflexion et
'autoévaluation. Ce processus permet d’amener différents acteurs, en tant que membres
(participants ou partenaires), a partager leur analyse de I'action que méne le groupe
communautaire et a contribuer ainsi a la construction de cette action collective. |l permet
aussi de dégager un jugement sur I'action et de concevoir éventuellement des
ajustements a I'action collective d’'un projet. Les rencontres se réalisaient avec les grilles
d’animation (Appendice 8, Outil 7 : GAPs des permanents, Zuhiga & Luly, 2005, p. 67-

69) et des outils aidant les participants a s’exprimer sur leurs actions. La grille est
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composée de différents thémes déployés sous forme de questions d’une durée
moyenne de 2 h. Leur nombre dépend de la disponibilité et des décisions des groupes

communautaires impliqués dans le processus de recherche.

Les séances comprennent : un échange thématique sur les événements significatifs,
'analyse stratégique des forces et faiblesses (histoire et projet) du groupe communautaire
a partir des outils d’évaluation communautaire développés par ces groupes (Appendice 9,
Outil 17. L’analyse stratégique des forces et des faiblesses et Appendice 10, Outil 18.
La mise en commun de nos appréciations, Zuniga & Luly, 2005, p. 119, p. 121). Un
autre échange thématique permet d’aménager ou de délibérer sur les résultats qui
pourraient étre divulgués de fagon intégrale. Une troisieme séance vise la mise en
commun pour prendre conscience de I'analyse des données et réagir aux résultats finaux
qui seront présentés en Assemblée générale de la coalition. L’utilisation de la
confidentialité individuelle et collective fait partie du protocole éthique [UdeM : CERF-
78(06)4#217].

Les résultats produits collectivement et présentés sous forme de rapports de 2 a 3 pages,
a chaque rencontre collective, facilitent non seulement leur délibération et leur
réinterprétation, mais également leur utilisation immédiate par les groupes
communautaires participants (par exemple, élaborer les demandes de subventions ou les
rapports d’évaluation). Certains groupes peuvent extraire des parties des résultats écrits
pour les utiliser dans leur rapport de financement ou d’évaluation. L’illustration par affiche
(dessins) sert de matrice a groupements conceptuels (Miles & Huberman, 2001, p. 231)
pour faciliter la centration et la délimitation du recueil des données ainsi que leur analyse
collective pendant la collecte des informations. Des équipes de travail ont profité de
'expérience vécue comme groupe d’appréciation partagée (GAP) pour revivre
'expérience avec leurs partenaires et usagers. lls peuvent également décider de retirer
ou de modifier des parties de résultats pour éviter le dévoilement institutionnel. Au total,
quarante-sept personnes participent directement aux groupes d’appréciation partagée
(Tableau 4).

Les participants choisissent parmi les procédures suggérées par le guide (les entrevues
mutuelles, 'autoentrevue ou la rencontre d’équipe) celle qui leur convient pour cet
exercice. En lien avec les structures profondes de Friedberg (2005a), dans un deuxiéme
temps, les intervenants sont invités a évaluer collectivement les aspects significatifs qui
définissent leur réalité partagée. L’expérimentation empirique antérieure de I'animation

des GAPs au Québec (2005) et au Breésil (2004) avait permis de prendre conscience des
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dimensions de verticalité (relations de pouvoir hiérarchique formel et d’'influence) dans

les relations entre les acteurs, des déterminants sociopolitiques et d’actions ambigués de
transformations sociales (Laperriére & Zufiiga, 2006a, 2006b). Les sources de données
proviennent principalement des entretiens collectifs et des notes du journal
autoethnographique. Le contrble de la qualité des données est assuré par I'importance de
partager les préoccupations communautaires au quotidien et a long terme, d’incorporer

« la recherche » a une relation de partage et de coopération mutuelle (Narroll, 1962,
p. 11).

Pour guider les considérations anticipatoires concernant les acteurs et les relations
possibles en conflit, les 10 questions critiques de House & Howe (1999, 2000) servent de
référent réflexif sur la participation. Ces auteurs opérationnalisent le point de vue de la
délibération démocratique dans I'évaluation a partir d’'un instrument sur la participation des

différents acteurs d’'une évaluation ou d’une recherche :

Quels intéréts sont représentés?

Est-ce que la plupart des acteurs sont représentés?

Y a-t-il des acteurs qui sont exclus?

Y a-t-il des inégalités importantes de pouvoir?

Y a-t-il des procédures pour contréler les inégalités de pouvoir?
Comment les personnes participent-elles a I'évaluation?

A quel point leur participation est-elle authentique?

Comment leur interaction est-elle engagée?

Y a-t-il une délibération réflexive?

A quel point la délibération est-elle prise en compte et exhaustive?

3.3.4 CRITERES D’INCLUSION ET D’EXCLUSION

Les groupes communautaires sont membres actifs de la Coalition des groupes
communautaires de lutte contre le sida au Québec (COCQ-Sida). lls peuvent provenir des
différentes régions du Québec (urbaines, semi-urbaines, éloignées). En ce qui a trait aux
participants usagers des groupes communautaires choisis, ils doivent étre reconnus par
leurs pairs comme des personnes faisant partie du groupe et démontrer un intérét a
participer a la recherche. Les participants mineurs (- de 18 ans) sont exclus du processus

de recrutement.
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3.3.5 OUTILS DE COLLECTE DE DONNEES : UNE VARIETE DE SOURCE
D’INFORMATION

Basé sur les savoirs expérientiels du protocole de recherche développé antérieurement
dans la pratique avec un projet semblable au Brésil (Laperriere, 2004), le recueil et
'analyse des données proviennent de cinq sources méthodologiques : 'observation
participante, les entretiens individuels et collectifs, 'analyse documentaire et le journal

autoethnographique.

3.3.5.1 La définition et les limites des formes d’encodage de |I'objet a I’étude

Le devis de recherche est exploratoire et participatif. Les instruments d’encodage des
données ne peuvent étre complétement définis puisqu’ils s’élaborent avec les
participants, sur le terrain, en cours d action (voir Tableau 5). On ne peut parler de
variables prédéterminées, puisqu’il s’agit d’une approche qualitative et exploratoire
faisant place a I'induction collective. Les méthodes utilisées tournent autour de

« thémes » ou de « thématiques » explorés en lien avec les questions de recherche :
— les partenariats

— les acteurs communautaires (société civile populaire)

— les inégalités entre les acteurs communautaires et les centres d’expertise en
santé publique et les impositions des pratiques évaluatives qui augmentent leurs
limitations par

— les effets sur I'évaluabilité [ le dialogue de sourds, la non-pertinence de I'évaluation
imposée ]

— la production de connaissances locales

La stratégie de recherche évalue les programmes en partenariat avec des groupes
communautaires liés au VIH/sida en portant son attention sur leur processus collectif
d’évaluabilité. Elle identifie des obstacles évidents a cette évaluabilité dans les pratiques
évaluatives imposées, soit les inégalités entre ces acteurs dans des rapports

interorganisationnels.



QUESTIONS DE RECHERCHE

SOURCES
D'INFORMATION

QUESTION 1

Comment les facteurs
sociaux et politiques
influencent-ils la
faisabilité (I'évaluabilité)
de I'évaluation d'un
programme
sociosanitaire en
partenariat avec les
organismes
communautaires?

QUESTION 2

Comment les
mécanismes de
production de
connaissances et leur
mise en action
s’élaborent-ils
simultanément dans les
pratiques des groupes
communautaires en
partenariat avec la
recherche en promotion
de la santé?

QUESTION 3

Comment se mettent en
action Les savoirs
pratiques de recherches
collectives dans un
contexte d’urgence
d’agir et
d’imprévisibilité?

1. Littérature
scientifique

La nature des
partenariats
Etat/Société civile. Les
conceptions de la
participation.
Structures formelles et
profondes des
organisations et des
partenariats.
Conceptions de la
promotion de la santé.
Littérature pertinente de
Toronto AIDS 2006.

Les modéles des
évaluations des
programmes par objectif
(cadre logique) des
organismes
internationaux et
nationaux.

L'évaluation
communautaire au
Québec : débats,
revendications et
stratégies.

Un devis de cas unique
complexe.

Les modéles de
production de
connaissances de
Nowotny & al.(2001),
Gibbons & al. (1994) et
Denis & al. (2004).
L'intelligence pratique
dans les professions et
dans l'intervention.
Présentation d’un atelier
« L’incorporation d’'un
savoir-dire dans la
pratique. Une
expérience comme
infirmiére dans la
construction collective
d’un guide d’évaluation
communautaire relié au
VIH/sida » au Congrés
OlIQ sur les pratiques
exemplaires. Le défi de
linfirmiére au quotidien,
octobre 2006.

2. Recherche terrain

A partir du Guide
d’évaluation, explorer
par entretiens
individuels et collectifs,
le point de vue de
différents acteurs liés
aux groupes
communautaires sur
ces facteurs.

Leur définition
antécédente de
I"évaluation en termes
d’exigences externes et
de reddition de compte
et ses conséquences

Les stratégies de
négociation entre I'Etat
et les groupes
communautaires :
production et diffusion
d'outils d'évaluation,
négociations sur leur
utilisation.

Echanges formels
activités de formation.
Production écrite des
connaissances
évaluatives.

Sélection des groupes
participants : 2 groupes
d'observation intensive,
3 groupes de contraste
(dimensions culturelles
et sociodémographi-
ques).

Utilisation du canevas
de Howe & Howe.
Utilisation des outils du
Guide d'évaluation de la
Coalition (groupes
d'appréciation, analyse
des écrits et des
interventions,
planification).
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pour la production des
connaissances visées
par eux dans les
processus d’échanges
formels et informels
(structures profondes).
L’'importance attachée a
I'évaluation de la
mission et des buts des
groupes
communautaires

Les communications
évaluatives (bailleurs de
fonds, CA, DG)

Les acteurs
responsables de
programmes : leur
définition et la
négociation des
indicateurs.

3. Participation directe
a l'action collective.
(Observation
participante)

Observation
participante des
groupes étudiés, avec
des analyses collectives
sur les entretiens
individuels et collectifs.
Partage de I'expérience
de l'aide et de
l'intervention du
personnel et des
bénévoles.

4. Participation aux
activités de
prévention

Observation
participante dans la
coopération aux
activités et interventions
collectives des groupes.
Analyses collectives de
I'évaluabilité de la
collecte d'information
vers |'évaluation des
résultats des
interventions, des
apprentissages et des
pratiques d'intervention
collective.

5. Accompagnement
professionnel et
bénévole des PVVIH

Partage des
expériences de

« coping » et de survie
des PVVIH.

Tableau 5. Questions de recherche, types de sources d'information et objets

d'observation en élaboration
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3.3.5.2 L’observation participante

L’observation participante compléte les entretiens et favorise la visualisation des
conditions entourant I'évaluation en partenariat (évaluabilité). Il s’agit ici de vivre a
proximité du lieu géographique de la recherche pour la « connaitre de l'intérieur » (Tarrius,
2002). Cette méthode s’adapte aux préoccupations actuelles des groupes
communautaires de développer les compétences d’un « savoir-dire » sur leur action et
vise trois buts : I'établissement d’un lien de confiance, la création de vignettes décrivant
les principales activités-types collectives des groupes communautaires, et leur utilisation
pour développer chez les acteurs locaux leurs capacités a décrire ce qu’ils font a partir des

outils d’évaluation proposés.

L’établissement des relations de confiance. Vivre pendant une durée prolongée dans
le milieu (objet d’étude) permet d’assister a 'ensemble des événements sociaux auxquels
n'ont généralement pas acces les étrangers (Peretz, 1998). L’'observation participante
représente un moyen pour observer et saisir les actions ainsi que les interactions des

acteurs en les interrogeant en cours de route.

La création de vignettes d’activités-types collectives. Pour Jaccoud & Mayer (1997,
p. 220; 224-225), les rbles d’observateur ont évolué pour devenir plus interchangeables ou
interactifs entre 'observateur et 'observé. Ces auteurs citent Angers qui propose cinq

questions pouvant servir de grille d’observation (Jaccoud & Mayer, 1997, 224-225) :

i. Ousommes-nous? Cest la description du site (description du lieu, des objets,

de I'ambiance);

ii. Quisont les participants? C’est la description des participants (leur nombre,

leur fonction, leurs caractéristiques, etc.);

iii. Pourquoi les participants sont-ils 1a? C est la description des buts et des
objectifs (les raisons formelles ou officielles de leur présence dans ce lieu, les

autres raisons, etc.);

iv. Que se passe-t-il? C'est la description de I'action (les gestes, les discours, les

interactions, etc.);

v. Qu’est-ce qui se répéte et depuis quand? C’est la description de la durée et

de la fréquence (histoire du groupe, fréquence de I'action, etc.).

Les acteurs (bénévoles, intervenants, coordonnateurs) délibérent avec moi (chercheure)

sur les actions concrétes et les événements a observer en lien avec leur groupe
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communautaire. Depuis septembre 2005, plusieurs activités-types, suggérées par les
usagers, bénévoles, intervenants ou coordinateurs des groupes communautaires, avaient
été observées. Les observations permettent de créer des vignettes-types décrivant

brievement les activités importantes des différents groupes communautaires.

L’utilisation des vignettes (Miles & Huberman, 2003, p. 156) pour développer chez les
acteurs locaux leurs capacités a décrire ce qu'ils font. Ces résultats, sous forme de
vignettes-types des observations, servent parfois de « catalyseur » pour animer les
entretiens individuels et collectifs avec les acteurs des groupes communautaires. Cette
méthode ne vise pas la description détaillée des activités pour un lecteur et un évaluateur
externe, mais plutét leur intégration aux discussions avec les participants impliqués dans
I'action décrite (individuelle, mais surtout collective). De plus, la vignette représente un
espace libre de la chercheure pour décrire le contexte entourant les rencontres avec les
acteurs, si le contenu s’avére pertinent pour une meilleure compréhension des résultats

des entretiens (voir Journal autoethnographique).

3.3.5.3 L’analyse documentaire

L’analyse des documents produits par les organismes communautaires membres et la
coalition ne font pas I'objet d’'une analyse exhaustive, mais servent d’'informations pour
guider la recherche et les échanges avec les membres participants ainsi que pour décrire
leurs intentions et leur contexte. Dans un premier temps, il est possible de récupérer
I'évolution des organismes communautaires par I'analyse documentaire de leurs rapports
d’activités, demandes de subventions (si pertinent), plans d’action et journaux locaux. Les
autres documents locaux (journal de la région) et sites Web régionaux, nationaux (PACS,
ACSP) et internationaux (OMS, UNAIDS) concernant le VIH/sida sont également pris en

considération.

3.3.5.4 Le journal autoethnographique

L’utilisation d’'un journal autoethnographique décrit 'expérience personnelle reflétant les
pensées et les significations de la chercheure, en tant qu’acteur au sein des situations
vécues avec les autres participants au cours de la recherche. On vy retrouve la conscience
accrue sur mes propres constructions de significations/présupposés et les constructions
des significations des autres (Ellis & Bochner, 2003). Influencé par le mouvement
communautaire québécois et d’Amérique latine, I'outil de systématisation des expériences

est utilisé a cette fin (Appendice 11, Outil 16, Le schéma de la systématisation
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d’expériences, Zuhiga & Luly, 2005, p. 115). L’outil aide a reconnafitre ma position
sociale et les transformations sociopolitiques qui influencent les décisions de la méthode
de recherche. Bourdieu (2001) invite a prendre conscience des présupposés des
opérations routiniéres de la pratique scientifique et d utiliser des instruments pour une
critique réflexive capable dassurer une plus grande liberté par rapport aux conditions
sociales qui limitent les formes de pensée. De plus, a l'instar de Latour (1993, 1995,
2001), un sociologue qui utilise une perspective anthropologique pour son analyse
empirique de la science (dans la tradition américaine de Studies of science), le contenu du

journal de bord contient des activités de la recherche de maniére détaillée.

3.3.6 RECUEIL ET ANALYSE DES DONNEES QUALITATIVES : EN PARTENARIAT

3.3.6.1 Le recueil et ’'analyse des données qualitatives dans une méme période

Miles & Huberman (2003) argumentent que le modéle idéal de recueil et d’analyse des
données est celui qui, dés le début, entreméle ces deux opérations. L'approche de Miles &
Huberman (2003) sert de guide méthodologique pour I'analyse des données dans leur
logique de réduction de I'information. Le Tableau 6 présente un récapitulatif de toutes les
sources potentielles d’information par catégories d’information. |l est important de
souligner de nouveau que deux groupes (deux premiéres colonnes) ont participé aux
activités préliminaires et d'insertion dans leurs milieux dés le début, tandis que trois autres
groupes (les trois derniéres colonnes) ont participé aux activités de groupes d'appréciation
partagée seulement suite a la présentation du projet en Assemblée. Un des groupes a
demandé a ce que je signe le consentement de bénévolat (volontariat), bien que jaie
participé seulement a trois activités, incluant la formation aux bénévoles. Pour ce qui est
du dernier groupe a participer a la recherche (en région), I'équipe avait décidé de réaliser
une journée de rencontre au lieu des trois séances proposées. J'avais eu antérieurement
des contacts avec ce groupe par I'entremise d'activités de formation en évaluation avec la
COCQ-sida. Leur apparition formelle dans le projet est tardive (avril 2007), puisqu'il fallait
planifier cette journée parmi les autres activités au sein de tous les groupes participants.
Bref, les deux premiers groupes participent « en profondeur », tandis que les trois derniers

groupes participent de maniére complémentaire.
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Tableau 6. Récapitulatif des informations recueillies

Le contenu des entretiens n’est que partiellement transcrit pour utiliser plutét la
schématisation des données que leur transcription totale sur papier. Etant donné que la
collecte et 'analyse s’effectuent en méme temps sur le terrain, la confirmabilité des
données et leur validité vient de la confirmation des sources d’informations par les

participants. La permanence sur le terrain oblige a la présentation et a la vérification des
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conclusions avec les participants, a la suite du regroupement des données et de leur
schématisation simple, pour de nouvelles analyses de la base de données existante. Le
regroupement des données sans codification sur support logiciel préserve le potentiel
intuitif d’analyse de par ma proximité des sources d’information et évite le plus possible

une analyse décontextualisée (Laperriére, 2004).

3.3.6.2 L’utilisation de la métaphore comme tactique de réduction rapide des

données

Le texte narratif est a proscrire, puisque la tendance cognitive est de réduire une
information complexe en Gestalts sélectives et simplifiees ou en configurations faciles a
comprendre (Miles & Huberman, 2003). Les informations s’organisent dans une forme la
plus compacte possible pour les transmettre rapidement dans un langage commun
accessible aux participants. L utilisation de la métaphore comme maniére schématisée de
présentation des données favorise ce retour des données aux participants le plus tét
possible. Miles & Huberman (2003) expliquent que les personnes utilisent constamment
les métaphores pour dégager des significations de leur expérience. lls énumérent
plusieurs propriétés de la métaphore, comme des outils de regroupement, d’identification

des patterns, de décentration et d’association des découvertes a la théorie.

3.3.6.3 La codification et I’analyse des thémes par délibération et négociation

Le plus tét possible aprés la réunion, je retranscris ces données de maniére similaire au
procés-verbal d’'une réunion de groupe communautaire, dans lequel les informations
sélectionnées se concentrent sur environ deux pages afin de pouvoir en discuter de
nouveau avec les participants lors de la prochaine réunion de GAP. La métaphore, soit la
synthése d’'un paragraphe résumé en quelques mots, réduit les données de maniére a
dégager les points saillants, les grands thémes et les informations significatives en peu de

temps (Laperriere, 2004).

Il'y a un premier regroupement des réponses qui s’élabore en fonction des thémes des
grilles d’animation respectives et d’autres catégories émergentes (Tableau 7). Chacun
des contenus des entretiens collectifs « regroupés » est conservé dans un fichier du
groupe communautaire participant. Le contenu des données antérieures est renégocié et
on en discute une derniére fois avec les participants, qui peuvent encore retirer des parties
du texte pour éviter leur identification institutionnelle. Chaque groupe regoit un CD-ROM

de ses données recueillies ensemble. Ce CD-ROM est une synthése de tout le contenu
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des procés-verbaux par séances et rencontres (incluant les photos numériques des
illustrations) et contient un rapport résumé de recherche ainsi que la présentation publique

de la derniére assemblée générale de la coalition.

1" séance de GAP 2° séance de GAP 3° séance de GAP
Echange thématique Echange thématique pour Mise en commun pour prendre
(une rencontre complémentaire aménager les données connaissance de I'analyse des
pourrait étre organisée pour compléter | recueillies et délibérer sur les données et réagir aux résultats
I'échange) résultats qui pourraient étre finaux

divulgués

Tableau 7. Plan des groupes d’appréciation partagée (GAP)

Ce corpus des entretiens collectifs est ensuite analysé a partir des questions de
recherche, du cadre de référence et des propositions théoriques mentionnées
précédemment aux fins de I'étude de la chercheure sur I'évaluabilité. Les participants,
quant a eux, possédent leur propre matériel qu’ils utilisent selon leurs besoins de divulguer

et d’ajuster leur action collective.

L’enregistrement des informations a la main, et non a l'aide d’appareils modernes et
I'utilisation de la métaphore au lieu d’'une transcription intégrale par verbatim de tous les
entretiens encouragent : (a) un retour rapide des informations aux participants pour leur
utilisation immédiate, (b) une négociation et une délibération plus démocratiques des
données, (c) une évaluation dans l'action de leur réaction et des ajustements nécessaires
en cours d’action, (d) une transcription sélective dans une langue accessible aux
participants, et (e) une réappropriation de 'autoévaluation pour une récupération rapide
de son contenu afin de répondre aux urgences de défendre leurs projets aux bailleurs de

fonds et d’ajuster leur action collective (Laperriére, 2004).

3.4 CRITERES DE RIGUEUR METHODOLOGIQUE

Les activités se déroulent sur une période de deux années (2005-2007), ce qui permet
d’utiliser I'information provenant des contacts de familiarisation amorcés en 2003 et
intensifiés a partir de 2004. Les participants réagissent lors des activités de participation a
la coconstruction de I'analyse et des rencontres collectives de délibération sur les résultats
finaux. Ces échanges sont alors soumis de nouveau a I'analyse. Cette approche répond
aux critéres de validation relationnels (Lincoln, 1995). De plus, les considérations de
validation ont fréquemment recours a des techniques de corroboration des sources

variées quant a leur cohérence et accord. Il est important de mentionner que les acteurs
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des groupes communautaires jouent une fonction de juges sur les expériences et
peuvent faire régulierement des rapports verbaux d'évaluation de la démarche de
recherche. La fiabilité est accrue parce que les participants a la recherche assistent a

'analyse des données (Miles & Huberman, 2003).

Le contréle de la qualité des données est assuré par la contextualisation locale
systématique de la chercheure répartie sur deux années dans les milieux communautaires
par le volontariat selon les critéres expliqués par Narroll (1962, p. 14-15) :

Six main control factors in the general data quality control tests : (1)

collection of specific case reports, (2) use of direct observation and

personal participation in an ongoing culture as a major source of field data,

(3) length of stay in the field among the people, (4) familiarity with the

language of the people, (5) role among the people studied (such as, social

scientist, missionary, government official, [evaluator], and (6) explicitness

and generality of report on the trait in question with presence or absence of
a need for inference. (Narroll, 1962, p. 14-15).

De plus, la fiabilité des données recueillies se base en grande partie sur la corroboration
des juges parmi différents acteurs (personnes vivant avec le VIH, intervenants,
coordinateurs, partenaires, membres de 'Assemblée de la Coalition, chercheurs).
L’objectivité est remplacée par I'inclusion des différents points de vue, la promotion d’'un
dialogue et la délibération (House & Howe, 1999, p. 97), ainsi que la sensibilisation et
I'éducation des acteurs a I'importance des enjeux de I'évaluabilité. Les criteres
d’authenticité de Lincoln (1990, p. 71-72) évaluent dans quelle proportion la recherche
invite a I'action. Plusieurs auteurs prennent en compte les critéres liés a des
considérations politiques (Stavenhagen, 1971/1992; Fals-Borda, 1980/1992, Zufiga,
2002) dans la participation (Zufiga & Laperriére, 2006).

Plusieurs auteurs argumentent que la triangulation augmente la rigueur méthodologique
(Denzin & Lincoln, 1999; Poupart, Deslauriers, Groulx, Laperriére, Mayer & Pires, 1997;
Minayo, Assis, & Souza, 2005). Le processus de triangulation des données vise d'abord a
établir la concordance entre les différents types d'informations pour ensuite discerner les
sources de divergences entre « les interprétations des sujets engagés dans la situation »
(Laperriére, 1997, p. 378). Dans cette thése, elle est présente sous trois formes. D'abord,
la triangulation (a) interdisciplinaire (Turato, 2003, p. 393) apparait par une diversité de
disciplines et de domaines autres (psychologie, sociologie, anthropologie, politique) que
celui que I'on retrouve dans ma pratique professionnelle (infirmiére et promotion de la

santé). Cette diversité influence mon regard analytique, d'autant plus que je me référe a
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des auteurs européens, nord-américains et latino-américains et des écrits

francophones, anglophones, hispanophones et lusophones. Ensuite, la triangulation par
la (b) diversité des sources d’information (Patton, 1980, 1996) se concrétise par des
données résultant d'entretiens individuels et collectifs, d’'observation participante, d'un
journal autoethnographique et d’analyses documentaires. Enfin, la triangulation par la (c)
variété de participants se retrouve par la participation active de différents acteurs dans la
recherche tels que les usagers, les intervenants communautaires, les coordinateurs, les

membres de I'équipe de la coalition et les partenaires.

La validité interne est établie par la « triangulation des sources de données et des
diverses perspectives » qui constitue un moyen de s’assurer de la justesse des résultats
de recherche, ainsi que par le processus de réflexivité par une analyse continue des
interactions entre la chercheure et les participants (Laperriére, 1997, p. 371). Dans les
termes de recherche qualitative, la « plausibilité » et la « crédibilité » des résultats
augmentent également la validité interne (Jodelet, 2003). Bien que je ne peux me
prononcer a ce moment-ci sur la question épineuse de la validité externe, qui confére un
degré de généralisation des résultats de la recherche a d’autres populations, je reconnais
son potentiel du fait que les résultats proviennent de plusieurs sites (diversification des
sites nommeée par Miles & Huberman, 2003) ainsi que d’'un « échantillonnage théorique
diversifié » (Laperriére, 1997, p. 387). Le terme « transférabilité » est plus juste pour
souligner la validité externe des résultats dans une recherche qualitative (Guba & Lincoln,
1989; Deslauriers, 1991). La transférabilité des résultats suppose que les résultats
puissent étre pertinents pour « interpréter des situations comparables dans des milieux
différents » (Jobelet, 2003, p. 160).

Ma perspective de praticienne concernant la « transférabilité » suit le sens donné par
Thomas Kuhn et Donald Schdn, soit la capacité des résultats de recherche a créer un
répertoire d'exemples pouvant servir dans d'autres situations similaires (par exemple,
autres que la COCQ-sida ou le VIH/sida). Le « répertoire » peut étre composé d'images,
d'exemples, de compréhensions ou d'actions (Schén, 1983, p. 138) qui pourront étre
utilisés dans d'autres situations familiaires. Shon (1983, p. 138) explique que la situation
similaire [dans ce cas-ci la recherche et les résultats] fonctionne comme un « précédent »
ou une « métaphore » ou dans le cas de la description de Kuhn (1977) comme un cas-
exemplaire pour une situation non familiaire et nouvelle. |l s'agit de voir et d’agir comme

dans un autre contexte.
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3.5 LIMITATIONS METHODOLOGIQUES

Le passage de la méthodologie a la méthode en recherche qualitative, plus
spécifiquement, dans la recherche-action participative reléve deux défis. Le premier est la
réduction des données (Miles & Huberman, 2003) et 'opérationnalisation technique de
I'évaluation qualitative dans les services de santé (Tanaka & Melo, 2005). Sila
quantification crée des unités adéquates en décompte et en interrelations, la recherche
qualitative développe des stratégies d’organisation qui permettent de dépasser les
particularités (Deslauriers, 1997). Le deuxiéme est l'intégration des données provenant de
sources et de types de sources différentes (Laperriére, 1997; Miles & Huberman, 2003;
Turato, 2003). De plus, la triangulation est un terme imprécis (Turato, 2003) et la
postulation d’'une complémentarité des données par la triangulation n’explique pas la

méthode de l'intégrer.

La décision de sauvegarder cette hétérogénéité est périlleuse, mais elle semble
nécessaire. Le partenariat avec les groupes communautaires sur le terrain permet un
continuum entre I'action directe et I'organisation intellectuelle construite collectivement
(Laperriére & Zuiniga, sous presse). Les contextes sociaux de la production des
connaissances ne peuvent étre ignorés (par exemple, une descente policiére armée qui a
eu lieu en milieu de recherche). Les milieux de la prévention du VIH/sida demeurent
confrontés aux réalités structurantes des cultures organisationnelles locales. Il est évident
que la réalisation de la recherche-action participative dans un milieu réel suppose que le
chercheur tienne compte de I'historicité (Touraine, 1965) de I'organisation sociale et
culturelle dans laquelle baignent les participants. On ne peut analyser les réponses
communiquées dans les focus-groups en faisant fi du contexte politique et social dans
lequel s’est déroulée cette communication d’information (Markova, 2003; Laperriére,
2007). Que ce soit entre deux personnes ou davantage, la parole n’est jamais neutre
(Moscovici, 1984) : une conversation avec une PVVIH, le décés d’une participante en
cours de recherche; une rencontre amicale, une réunion d’équipe d’intervenants, une
réunion de planification interne ou la préparation et les échanges au niveau de la Coalition

s’avérent des sources contributoires.

L’insertion locale optimise I'analyse des relations sociales et historiques entre les
participants, les groupes et les institutions locales avec lesquelles la recherche est en
contact (Laperriére, 2007). L’exploration de leurs contributions a 'orientation de
linvestigation sociale demande une procédure explicite et systématique afin d’arriver a

des affirmations dépassant les particularités contextuelles. Enfin, les données provenant
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des résultats des entretiens collectifs sont considérées comme étant des données
« objectives » dans la mesure ou elles sont des déclarations publiques des intéréts des
participants (voir la notion d’objectivité présentée par Eco, 1977/2000). D’autres

considérations méthodologiques sont analysées plus en profondeur au chapitre 4.

3.6 CONSIDERATIONS ETHIQUES : LE RETOUR DES DONNEES
ET LA DELIBERATION COMME ETHIQUE

Pour House (1990, p. 159-163), le consentement des participants n’est pas suffisant. Est-
ce que les participants collaborent parce qu’ils le veulent ou parce qu'ils subissent des
contraintes institutionnelles? La recherche préne aussi une éthique consciente des colts
de la divulgation de situations méme au-dela de la confidentialité et de 'anonymat des
personnes (probléme de dévoilement d’informations « souterraines » et des « stratégies
politiques » non publiques des acteurs). Des considérations importantes portent sur la
protection des individualités, mais également des collectifs, dans la discussion de leurs
stratégies et de leurs plans d’action. Les informations jugées préjudiciables au niveau des
acteurs — individuels ou collectifs — ne sont pas conservées pour préserver I'entente
d’anonymat individuel et institutionnel. En tout temps, durant le processus, les participants
sont invités a ne pas inclure certaines informations qu’ils préférent ne pas divulguer.

Enfin, 'utilisation de la forme impersonnelle dans le retour des données écrites favorise
cet anonymat. Les données concernant la phase exploratoire, avant le protocole formel,
sont discutées au préalable avec les groupes concernés avant d’étre utilisées ou diffusées
au niveau de la coalition et ensuite a un public externe, extérieur a la coalition. Les points
de repére et déontologiques du Conseil d’administration sont analysés selon leur

pertinence a la recherche participative (COCQ-sida, 2006).

De plus, le dialogue et la renégociation permanente sont nécessaires (Erickson, 1986)
pour prendre des décisions volontaires, en toute connaissance de cause, relatives a la
relation observateur-observé (Miles & Huberman, 2003). La réciprocité est plus
importante qu’un accord diment consenti (Wax, 1982). Afin de protéger les droits de tous
les participants a la recherche, des explications verbales sur les objectifs et le
déroulement de I'étude sont données en insistant sur la confidentialité, 'anonymat et le

droit de se retirer en tout temps (Laperriére, 2004).

En ce qui concerne la recherche auprés de personnes vivant en contexte de vulnérabilité,

Sieber (1992), cité par Miles & Huberman (2003), présume que les risques de préjudices
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sont réels et qu’il faut les prendre en compte a 'avance. Lors du retour des résultats

vers les participants vulnérables, Erickson (1986) suggére de les utiliser en réfléchissant a
limpact qu’ils occasionneraient s’ils étaient considérés comme une mauvaise nouvelle
pour eux. Enfin, les considérations sur I'intervention et la plaidoirie supposent de réfléchir
sur nos agissements s’il nous arrivait d’observer un comportement néfaste, illégal ou
préjudiciable durant la recherche (Miles & Huberman, 2003). Lorsque je suis témoin de
situations de ce genre, dépendamment des situations, je me référe aux acteurs locaux
connus, a I'équipe des intervenants ou de la coalition. Enfin, Zufiga (2001a) et Fals-
Borda (1980/1992) parlent d’une éthique de l'implication qui se manifeste par la volonté de
la chercheure d’avoir une conscience politique des enjeux de la présente recherche pour

les participants.

En me basant sur une recherche antérieure auprés de travailleuses du sexe (Laperriére,
2004), jai élaboré une grille pour opérationnaliser les considérations éthiques en pratique

pour cette recherche avec des personnes vivant avec le VIH/sida :

i. Réfléchir a partir du journal autoethnographique;

ii. Recourir a des tierces personnes pour guider les décisions de recherche

(rapport verbal ou écrit);

iii. Mener des vérifications réguliéres avec les participants concernant les

procédures et renégocier avec les personnes impliquées;

iv. Développer un sens de 'anticipation en tenant compte des conflits entre les
acteurs (plan opérationnel pour anticiper les conséquences des activités de

recherche et de publication pour eux);

v. Se questionner par rapport a la participation — égalité - filtrage
communicationnel : A quel type d’informations est-ce que je veux m’exposer?
Quelle décision de recherche est nécessaire pour essayer d’obtenir

linformation? Quelle décision prendre pour rendre publiques les informations?

vi. Rapporter les résultats sous forme métaphorique et schématique pour les

rendre facilement accessibles aux participants.

Cette grille sert surtout d'aide-mémoire au cours de la concrétisation des activités et des
rencontres durant la recherche. L'application de cette grille oblige a repenser aux

considérations éthiques seule ou avec des personnes-ressources avant de procéder au
retour des données et a la délibération avec les participants. Enfin, cette grille tirée des

expériences antérieures aide a développer une pensée anticipative et autonome avant de
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poser des actes qui pourraient avoir des conséquences facheuses pour moi et les
groupes communautaires participants. Mendel dirait ici que je pense « éthiquement » en

situation d'acte.
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4. LES RESULTATS ET LEUR DISCUSSION.
EXPERIENCES, TRAITS DEFINITOIRES,
DECLENCHEMENTS DES INTUITIONS
INTERPRETATIVES, VALIDATIONS PAR LES ACTEURS :
LIGNES DE FORCE ET ORIENTATIONS D’ACTION

Cette section est composée de quatre articles qui constituent a la fois des résultats
empiriques et une discussion relative a chacune des questions de recherche posées au
chapitre 1. Cette section fusionne les sections Résultats et Discussion qui sont
communément séparées dans la présentation d'une thése. Bien qu'imparfaite, cette forme
de présentation s'avére ici la meilleure solution pour démontrer I'importance de chacune
des discussions spécifiques a une des trois questions. Le lecteur s'apercevra, en cours de
lecture, qu'il y a une certaine progression vers une discussion plus large du premier au

dernier article.

Le Tableau 1 présente une synthése des quatre articles de cette section et leur lien aux
trois questions de recherche. Chaque article contient donc des éléments de résultats et
de discussion générale correspondant a une ou plusieurs questions de recherche. Le
premier article fournit une perspective alternative par rapport aux défis du transfert des
connaissances en évaluation dans les milieux communautaires. En lien avec la coalition
participante, il propose un partage collectif des compétences communautaires avec les
institutions publiques dans un partenariat plus égalitaire. Le deuxiéme article discute
plus directement des facteurs d’inégalités sociales et politiques présentées dans la
problématisation a partir des analyses et des interprétations collectives des données avec
les acteurs des groupes communautaires participants. Le troisiéme article de thése
dévoile le processus de recherche collective avec la coalition et les groupes
communautaires a partir de 'expérience empirique de complicité, d’amitié et de confiance
dans le partenariat. Ces résultats aboutissent a un quatriéme article qui dessine
'esquisse d’'un cadre théorique plus large d’analyse de I'espace sociosanitaire de la

faisabilité de I'évaluation (évaluabilité). Cet article situe théoriquement la thése.



QUESTIONS DE RECHERCHE

QUESTION 1

Comment les
facteurs sociaux et

QUESTION 2

Comment les
mécanismes de

QUESTION 3

Comment se
mettent en action

politiques production de les savoirs
influencent-ils la connaissances et pratiques de
ARTICLES faisabilité leur mise en action | recherches
CONCERNES: (I'évaluabilité) de s’élaborent-ils collectives dans un
RESULTATS ET I'évaluation d'un simultanément contexte d’urgence
DISCUSSION programme dans les pratiques | d’agir et
GENERALE sociosanitaire en des groupes d’'imprévisibilité?
SPECIFIQUES partenariat avec les | communautaires en | Quelle est la
organismes partenariat avec la | logique
communautaires? recherche en professionnelle
promotion de la pratique,
santé? Quelles productrice de
sont ses formes, connaissances
ses stratégies de locales avec des
production et de modes de
transmission des communication, de
connaissances vérification, de
locales vers les développement de
centres convictions et les
d’expertise? stratégies
éducationnelles?
ARTICLE 1. La Discussion Discussion
problématique du générale spécifique générale

transfert des
connaissances
communautaires
dans une coalition.
Un processus
collectif de
compréhension
partagée.

a cette question.

complémentaire.

ARTICLE 2. Les
inégalités entre le
local et les centres
d'expertise
nationaux en
prévention de la
santé : le cas de
I'évaluation de la
lutte
communautaire
contre le VIH/sida
au Québec.

Discussion
générale spécifique
a cette question.
Les résultats vont
aider plus tard a la
construction
empirique du cadre
théorique présenté
a l'article 4.
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ARTICLE 3. A
research in practice
and action with
HIV/AIDS
community groups:
issues of
participation, trust
and complicity

Discussion
générale
complémentaire a
cette question.

Discussion
générale spécifique
a cette question.

ARTICLE 4. Inter-
organisational
relations between
community actors

Discussion
générale en lien
avec cette
question, toutefois

Discussion reprend
des éléments de
cette question.
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and national le développement
centres of de l'article se dirige
expertise. vers une
Theoretical théorisation plus
framework of large.
evaluability

assessment

Tableau 1. Synthése des articles de thése et lien avec les questions de recherche

La perspective de la présentation des résultats témoigne d’'une récupération de la
mémoire collective des expériences significatives des groupes communautaires qui illustre
leurs compétences collectives de travailler I'évaluation et I'évaluabilité a partir de leurs
mots et terminologie. Toutefois, aprés 'autonomie d’expression et d’évaluation
participative, la conscience de la menace de I'évaluation externe imposée est vue comme
une attente formelle de reddition de compte qui vient freiner cet élan. |l y a le péril du
financement pour les groupes communautaires qui se demandent s’ils doivent suivre les
prescriptions des programmes financés par les bailleurs de fonds ou bien répondre aux
besoins exprimés communautairement. Nous avons analysé ensemble ce que jai
suggéré comme une « colonisation interne » (Casanova, 2002) entretenu par des formats
et des grilles d’évaluations légitimées par les bailleurs de fonds et qui provoquent
'autocensure chez les groupes communautaires participants. Nous croyons (participants
membres de la COCQ-sida) que I'’évaluation signifie qu’il faut réviser ensemble nos
pratiques (recherche incluse) et « mettre des mots sur des choses qui n’ont habituellement
pas de mots », comme les actions collectives « non programmatiques » de transformation

sociale.
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ARTICLE 1 : LA PROBLEMATIQUE DU TRANSFERT DES
CONNAISSANCES COMMUNAUTAIRES DANS UNE
COALITION. UN PROCESSUS COLLECTIF DE
COMPREHENSION PARTAGEE

Article en préparation. Lieu prévu de publication : site Web de la Coalition des organismes
communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-sida) et, par la suite, dans une
publication de libre accés aux résultats de recherche’’ encourageant la langue frangaise

et la présentation de l'article.

Mots clés : Evaluation participative; Partenariat; Transfert des connaissances; VIH/sida;

Santé publique; Recherche communautaire.

Héléne Laperriere'?
1. Ecole des sciences infirmiéres, Université d’Ottawa, Ottawa, Québec, Canada.

2. CACIS - GRIS - Université de Montréal, Montréal, Québec, Canada

' Pour obtenir des renseignements sur le libre acces, veuillez consulter la nouvelle Politique sur I'accés aux
résultats de la recherche: http://www.irsc-cihr.gc.ca/f/34846.html et du CRSH:
http://www.sshrc.ca/web/apply/program_descriptions/open_acess_journals_f.aspetle
Partenariat pour I'intégrité de la recherche en sciences et en médecine:
http://chronicle.com/daily/207/09/207091806n.htm , ainsi que la page Web de Peter Suber:
http://www.earlham.edu/peters/fos/overview.htm .
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1. LE PROBLEME DU TRANSFERT DES CONNAISSANCES
COMMUNAUTAIRES

Les organismes communautaires de lutte contre le sida au Québec ont décelé une
difficulté a développer des logiques d'évaluation respectant leur particularité d’action
(bénévole, collective et communautaire) avec les balises gouvernementales orientées
davantage vers I'évaluation de programmes. Les centres d’expertise interprétent cette
problématique comme un manque de compétences du partenaire communautaire dans
I'utilisation de modéles de planification par objectif. Les organismes communautaires ont
une autre interprétation. Le probléme du transfert des connaissances d’'un milieu
centralisé vers les milieux locaux (des centres d’expertise nationaux vers la coalition
provinciale ou bien de la coalition vers les groupes communautaires locaux) outrepasse le
probléme de manque de formation a I'évaluation de programmes. Une démarche a durée
limitée est inadaptée aux formes d'apprentissage des milieux communautaires habitués a

travailler collectivement et avec un soutien mutuel constant.

Le probléme du transfert des connaissances communautaires préoccupe plus
particulierement depuis les expérimentations pour construire un ouvrage collectif, soit

« Savoir-faire et Savoir-dire. Un guide d’évaluation communautaire » dans la Coalition
des organismes québécois de lutte contre le sida (COCQ-sida). J’ai participé au Comité
de travail de cet ouvrage'® et utilisé les outils de la coalition (voir Epsilon, Jalbert et al.,
1997) pour 'autoévaluation de la prévention par les pairs chez les travailleuses du sexe en
Amazonie brésilienne (Laperriére, 2004). Ces expériences personnelles me conduisent a
concevoir la recherche comme une « action, participation et construction collective » afin
de permettre aux groupes communautaires de s’exprimer librement sur ce qui est
significatif pour eux et au moment ou nous établissons un échange. L’objectif est de

développer des connaissances pour améliorer notre compétence (chercheure et groupes

12 Ricardo Zuiiga (Service social, Université de Montréal) et Marie-Héléne Luly (GAP-VIES) avec les membres
du Comité de travail ont participé a la discussion, a la proposition et aux travaux d’élaboration du document.
Certains membres ont participé a la phase Epsilon (1995-1997) et a la phase de ce guide (2003-2005). Les
participants a 'une ou l'autre des phases : Lyse Pinault, (directrice, COCQ-sida), Michel Morin (directeur
adjoint, COCQ-sida), Anisa Baker (ACCM), André Beaudry (BLITS), Patrick Berthiaume (Séro-Zéro), Yvon
Couillard (GEIPSI), Alain House (MIELS-Québec), Yves Jalbert (agent de recherche Epsilon), Hélene
Laperriere (Université de Montréal), Isabelle Desbiens (MIELS-Québec), Jean-Marc Gallant (MIENS-
Chicoutimi), Louis-Marie Gagnon (Maison Plein Cceur), Nancy Laplante (Centre sida-amitié¢), Joscelyne
Lévesque (BRAS-Outaouais), Kesnamelly Neff (Sida-vie Laval), Régis Pelletier (coordinateur SFSD 2003-
2004), Gilbert Renaud (Université de Montréal, Stéphane Richard (GAP-VIES), Eric Ranger (Sida-Vie Laval).
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communautaires) afin d’étre mieux articulés lorsque nous nous retrouverons dans

'aréne publique.

Ces pages présentent les résultats de la production collective de connaissances
émergentes d’évaluations participatives et en partenariat a partir du point de vue
communautaire. La méthodologie tente de confronter le probléme du transfert des
connaissances communautaires. En retournant rapidement les informations recueillies en
« groupe d’appréciation partagée », les participants ont déja en main le résultat de leur
discussion collective. Cet article vise a présenter les mécanismes, les stratégies de
production et de transmission des connaissances de ces groupes communautaires locaux.
Basée sur I'éducation populaire en santé, la recherche soutient la prémisse que la
production de connaissances et leur mise en action s’élaborent simultanément dans les
pratiques locales des groupes communautaires. Cette recherche doctorale en santé
publique (promotion de la santé) propose un partage collectif des connaissances
communautaires avec les institutions publiques comme partenariat plus égalitaire. La
forme que prend cet article inclut I'utilisation de langages diversifiés (Fancy, 2007) pour
rejoindre les différentes formes de compréhension des lecteurs (communautaires,

académiques, écrits, visuels, linéaires, holistiques, romantiques).

2. FAIRE LA RECHERCHE ET L’EVALUATION AUTREMENT

L’évaluation doit étre reconnue comme une possibilité de participation a un projet collectif
dés qu’il y a une action réfléchie, impliquant un effort concerté et d’'une durée appréciable
vers un changement voulu et visé (Zuniga, 1994, 2004). L’ACSP (2005) reconnait que les
organismes communautaires ont 'engagement de « mettre en ceuvre et évaluer des
modeles organisationnels qui ont le potentiel de répondre aux besoins sociaux et
sanitaires complexes » des personnes vivant avec le VIH. L’évaluation est, surtout et
avant tout, une composante de la capacité des acteurs de mener a terme une action et de
'améliorer, de produire un changement qui respecte tant I'orientation qu’on veut donner a
une situation que I'efficience avec laquelle on réussit a la changer (Zufiga, 1994, 2004).
La théorie nécessaire s’ancre dans une expérience sociale et crée alors des pratiques
plus efficaces (Emmons, 2001; Altman, 1995; Israel et al., 2005). Boudon & Bourricaud
(1982/2002, p. 486) soutiennent la rationalité d’'une production locale des théories : « Une
croyance, un mythe, une .”théorie” représentent toujours des interprétations développées
ou selon les cas acceptées par les acteurs sociaux en fonction de leur situation telle qu’ils

la pergoivent et I'interpretent ».
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Comme le notent Patrick & Wickiser (1995), I'implantation des approches d'évaluation
auprés des communautés demeure ambigué. Leur évaluation focalise principalement sur
les changements behavioristes plutét que sur le processus de leur implantation. Lorsque
les participants sont interrogés pour donner leur opinion lors de |'évaluation d’'un
programme, on leur demande rarement d’évaluer directement le programme, de juger de
sa pertinence, de faire des recommandations sur sa continuité, sa discontinuité, sa
dissémination ou sa modification (Campbell, 1984/1988). Les difficultés inhérentes a
I'évaluation des programmes de prévention sont bien décrites dans la littérature en santé
publique (voir Green & Kreuter, 1999; Rootman et al., 2001; Thompson et al. 2003).
Parmi ces difficultés, on note la durée du temps nécessaire a la constatation des
changements et I'interpénétration des variables qui pourraient contribuer au changement
global. D’autres défis préoccupent les intervenants de premiére ligne. En effet, les
intervenants communautaires de lutte contre le sida mentionnent les « défis de décrire et
documenter les interventions, de diffuser leur expertise, leurs connaissances et les
informations, de défendre leurs actions ainsi que le défi lié au sentiment d’'urgence dans
'action » (Zuhiga & Luly, 2005, p. 14).

Potvin, Gendron, Bilodeau & Chabot (2005) regardent I'action comme objet de
connaissances dans la programmation des actions sociosanitaires pour mieux concevoir
les mécanismes entourant la mobilisation des acteurs locaux vers un changement social.
Dans cette perspective, au lieu de planifications « prédéterminées et généralisables »,
I'évaluation des programmes en santé « est de privilégier des questions d’évaluation qui
mettent I'accent sur les processus par lesquels les événements se transforment, et ainsi
d’entrer dans la boite noire du programme » (Potvin, Gendron & Bilodeau, 2006).
Toutefois, les relations de pouvoir entre les acteurs dans les transferts verticaux de
connaissances au niveau des différents paliers des centres d’expertise vers le local

cachent des inégalités entre les partenaires.

En parlant de I'utilisation de I'empowerment dans le renforcement des actions
communautaires, Labonté (1989) rappelle que la racine latine de « pouvoir » est

« potere » - I’"habileté de choisir. La création de « guidelines » ou de « tool-kits », selon
une méthode de systématisation des connaissances jugées évidentes a partir des centres
d’expertise (Briss et al., 2000; UNAIDS/UNDP/Banque mondiale, 2006), ne favorise pas
nécessairement le renforcement de I'habileté de choisir au niveau communautaire. Ces

tensions appellent donc a un dialogue pratique et local avec les communautés; une
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participation qui renforce leur autonomie a décider et a développer leurs priorités, leurs

actions et leurs maniéres d’évaluer.

Enfin, deux modéles de production de connaissances scientifiques représentent deux
conceptions du rapport de la science comme produit intellectuel collectif aux conditions
sociales de cette production. llIs illustrent un nouveau rapport entre les récentes
conceptions de société et celles de recherche (Nowotny, Scott & Gibbons, 2001) pouvant
étre pertinent pour la prise de décision en santé (Denis, Lehoux & Champagne, 2004).
Nowotny, Scott & Gibbons (2001) évoquent 'émergence d’'un « Mode 2 », dans lequel
'expansion de la science par la diversification des sites et des réseaux de production de
connaissances s’incarne dans de nouvelles formes institutionnelles, ou les scientifiques et
les non-scientifiques participent a la création jusqu’au réaménagement des
connaissances. Dépassant les ajustements marginaux de la logique scientifique
traditionnelle des organisations universitaires de recherche du « Mode 1 », ce processus
social de contextualisation du savoir accroit I'utilisation rapide des connaissances parmi
les acteurs sociaux visant une finalité pragmatique plutét que la simple valeur de

production en soi.

3. LA METHODOLOGIE

Pour favoriser les échanges, l'utilisation des outils du guide d’évaluation communautaire
construit par les membres de la coalition permet un début de langage commun
(chercheure et groupes communautaires). Mes préoccupations sont de mieux
comprendre le regard que les groupes communautaires posent sur I'évaluation de leurs
actions, méme non programmatiques (ne faisant pas partie d’'un programme officiel) et
I'évaluabilité (faisabilité de I'évaluation) de celles-ci en partenariat. Il apparait toutefois
important d’expérimenter au préalable la participation entre nous et I'évaluation en
collectivité. La recherche communautaire traditionnelle signifie que la communauté est
I'objet de la recherche. Le processus de recherche collectif demande ici de faire
I’évaluation et la recherche autrement, en construisant et en modifiant la démarche selon

les événements et les préoccupations des groupes communautaires.

Le processus est alors vécu comme la récupération de I'histoire et de la mémoire
collective des groupes communautaires a partir de leurs expériences marquantes et
significatives. Non seulement les buts et les questionnements, mais également la

démarche méthodologique particuliére, proviennent des échanges et des rencontres
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réalisés dans le milieu des groupes communautaires du Québec (régions
métropolitaines, urbaines, semi-urbaines et isolées) de la Coalition provinciale
participante. Comme le rappelle Demo (1988/2001, p. 129), en termes pratiques,
'autosustentation de processus participatifs doit viser a la fois la consolidation de la
citoyenneté (théorie de la justice sociale) et la survie matérielle des participants

(production concréte et palpable).

Cing groupes communautaires acceptent ma participation a leurs activités et leur
participation dans ce processus de compréhension collectif. Je propose alors une
participation volontaire a I'intérieur de deux groupes. Je qualifie cet engagement de
volontariat, au lieu de bénévolat. Le terme « volontaire » répond davantage a la définition
proposée par la COCQ-sida lors de la derniére assemblée (juin 2007). Le volontariat
inclut des dimensions de projets personnels et collectifs dans I'action non rémunérée.
Aprés un an, trois autres groupes se joignent aux entretiens collectifs. Entre mars 2005 et
juin 2007, le volontariat et I'insertion participative totalisent environ 525,5 heures, soit 427
de participation volontaire et 98,5 d’observation participante a d’autres activités des
organismes communautaires (selon ma typologie : convivialité, accompagnement — soin,
lien festif, militance et appui a la levée de fonds et collaboration en évaluation et formation
avec la coalition). Les autres activités de participation comprennent la réunion a caractére
collectif, la réunion a caractére individuel et 'assemblée générale de coalition. La
fréquence des visites de participation aux activités quotidiennes était hebdomadaire,
bihebdomadaire, mensuelle ou sporadique selon la disponibilité des groupes
communautaires participants. Des rencontres de préparation au partenariat permettent de
discuter des intentions de recherche et d’élaborer une entente verbale basée sur la
confiance mutuelle avec les groupes communautaires participants. Aprés la signature du
consentement éthique et la planification des rencontres, de un a quatre entretiens
collectifs sont effectués (de une a deux heures), sous la forme de « groupes d’appréciation
partagée » (Jalbert et al. 1997; Zuhiga & Luly, 2005).

La formule des « groupes d’appréciation partagée » tente de mieux enraciner I'évaluation
dans la vie des groupes communautaires. Cette maniére rompt avec le réle passif de
fournisseur d’information dans une évaluation externe ou une recherche. Dans cette
perspective, les « membres-acteurs d’'un organisme sont les producteurs d’une expérience
gu’ils sont en mesure de juger et de modifier éventuellement, a partir méme de la
connaissance qu’ils acquiérent au fil de I'action » (Zufiga & Luly, 2005, p. 58). Il s’agit de

regrouper les voix et de les faire entendre en tant qu’acteurs constituant de la
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communauté et qui mettent en ceuvre la mission de I'organisme. Nous nous

rassemblons (chercheur/volontaire, participants communautaires) pour partager
linformation que nous possédons, pour réfléchir ensemble, pour exprimer et partager
notre analyse. Le groupe d’appréciation partagée vise a dégager un jugement sur notre
action et a concevoir éventuellement des ajustements, des actions a venir qui s’enracinent

dans la connaissance du groupe.

L’animation se différencie du «groupe discussion » [focus-group]. Le réle d’animateur
n’est pas de poser une série de questions auxquelles les participants répondent. Ce sont
les participants qui sont les maitres du jeu et 'animateur doit faciliter 'échange (Zufiga &
Luly, 2005, p. 61). « L'animateur devrait étre une personne qui comprend le sens de
I'exercice, se sent a I'aise pour faciliter les échanges, rappeler les régles du jeu, assurer la
cohérence des échanges et maintenir le groupe dans sa visée » (Zufiga & Luly, 2005,

p. 61). Dans le cas de cette recherche collective, la participation comme volontaire me
guide, en tant qu’animateur, a mieux ancrer la discussion dans des situations réelles et a
mieux comprendre la teneur des informations durant les entretiens collectifs. Les thémes
proposés visent a éclairer : « la perception que les participants ont du réle qu’ils occupent
dans 'organisme et de la tache qui leur est assignée; les contacts qu’ils ont avec d’autres
catégories de membres; I'appréciation et I'évaluation qu’ils font de I'action collective a
partir des responsabilités qui sont les leurs; les améliorations potentielles » (Zuhiga & Luly,

2005, p. 62, voir également Grille d’animation du groupe des permanents, p. 67 et 69).

Contrairement a l'utilisation de I'’enregistrement par verbatim, la prise de notes avec
crayon et papier permet non seulement la délibération et la réinterprétation rapide des
informations, mais également leur utilisation spontanée par les participants (demandes de
subventions, évaluation, intervention, recherche). Les participants décident de modifier
des parties de texte pour éviter le dévoilement institutionnel (en Assemblée, dans une
publication écrite). Enfin, la relation de partage et de coopération mutuelle au quotidien et
a long terme avec les groupes communautaires et la coalition assure une meilleure qualité

des données recueillies (Narroll, 1962, p. 11).
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4. LES ACQUIS D'UN PROCESSUS DE RECHERCHE
COLLECTIVE®

Les résultats sont présentés de telle sorte que le lecteur puisse voir le processus de
production des connaissances et une partie des résultats de ce processus. Les
dimensions émergentes de ce processus collectif : (1) flexibiliser les méthodes pour
construire ensemble, (2) créer une dynamique de production de l'intuition, (3) ancrer les
échanges dans les besoins directement pertinents aux actions en cours ou en programme,
(4) partager collectivement des expériences communautaires et des expertises
accumulées, (5) analyser 'autocensure provoquée par la colonisation interne et (6)

partager les apprentissages profitant a d’autres expériences comparables.

4.1 FLEXIBILISER LES METHODES POUR CONSTRUIRE ENSEMBLE

Le processus de recherche débute comme une exploration-terrain de la perception des
besoins de formalisation d’expériences d’intervention communautaire avec l'aide des outils
d’évaluation du collectif. Par I'utilisation des grilles d’animation préalablement
développées ensemble [voir Epsilon | (Jalbert & al., 1997) et Epsilon Il (Zuriga & Luly,
2005)], les participants peuvent plus aisément utiliser les résultats dans leurs démarches
d’élaboration de demandes de subvention et d’évaluation. Une ébauche des buts de la

recherche se bétit a partir d’échanges avec eux lors d’'une phase préliminaire (2004-2005).

Le cadastre des sources de données varie selon les conditions des groupes
communautaires et de mes apprentissages antérieurs comme infirmiére et actuellement
comme volontaire. Les expériences professionnelles précédentes servent donc d’arriére-
plan d’analyse pour les décisions. Les expériences de coconstruction avec la Coalition
ont débuté avec la participation volontaire au comité de travail et ensuite a la formation
reliée a « Savoir-faire et Savoir-dire : un guide d’évaluation communautaire » (Zufiga &
Luly, 2005). Tout au long du processus de recherche, le volontariat d’accompagnement
de personnes vivant avec le VIH/sida (centre de jour, transport) ainsi que les participants
aux activités sociales (spectacles bénéfices, repas communautaires, célébrations, etc.)
permettent une meilleure compréhension du vécu des usagers sur une base réguliére et

selon le dynamisme relationnel dans le groupe.

B Ces parties de la collecte et de I'analyse collective des informations proviennent de l'intégrale des échanges
sous forme de groupes d’appréciation partagée. L'utilisation de l'italique est utilisée ici pour signifier qu’il s’agit
des citations intégrales publiées dans les rapports des GAPs. Les groupes ont regu leur partie respective lors
des GAPs et ensuite dans un CD-ROM comprenant les photos numériques de leur affiche.
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Les groupes d’appréciation partagée (GAP) se transforment alors en groupes d‘analyse
dans lesquels des activités ludiques comme la « boite a outils » servent de moyens
d’expression graphique collective et de formalisation des appréciations collectives (voir
Figure 1). Des équipes de travail ont profité de I'expérience vécue comme groupe
d’appréciation partagée (GAP) pour revivre I'expérience avec leurs partenaires et usagers.
lIs peuvent également décider de retirer ou de modifier des parties de textes pour éviter le
dévoilement institutionnel. Au total, quarante-sept personnes participent directement aux
groupes d’appréciation partagée. Les résultats présentés sous forme de mini-rapports a
chaque rencontre permettent leur délibération, leur réinterprétation et leur utilisation de
fagcon immédiate. L’utilisation de la métaphore, des vignettes et des themes générateurs
(Freire, 1970/1983) servent de présentation des données de maniere accessible a tous les

participants.

Figure 1. Exemple de l'utilisation de l’illustration comme matrice a groupements
conceptuels

Les conversations et les réponses des présentations et des échanges différent également

selon I'endroit ou elles sont recueillies (activités formelles, collectives, individuelles dans
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les bars, les cours extérieures, les corridors, autour d’un café, etc.). Pendant les
conversations, jévite I'utilisation de techniques d'entrevue structurées. La participation est
définie ensemble comme une relation basée sur une confiance amicale et I'implication
personnelle volontaire, plutét qu’'une relation de recherche entre chercheure et informants.
L'information recherchée se restreint alors a l'intérét partagé sur les sujets d'intérét
commun. Je respecte la forme d'interaction choisie par ces partenaires qui acceptent une
information incomplete plutdt que forcée. L’information forcée invite plutét a la distorsion
comme défense d'une intimité qu'ils ne veulent pas partager. En respectant les critéres de
contrble de qualité proposés par Naroll (1962, p. 84), j’accorde une grande importance a
l'interprétation des commentaires et a la fagon dont les interlocuteurs mentionnent ou

abordent les sujets d'échange a leur gré.] (ajout personnel de l'auteure)

4.2 CREER UNE DYNAMIQUE DE PRODUCTION DE L’INTUITION

Malgré les efforts pour encourager la participation, 'expérimentation de I'évaluation
participative et collective souléve des craintes et des questionnements nouveaux. Quatre

dimensions composent une dynamique de production de l'intuition qui respecte ceux-ci.

4.2.1 Surmonter la résistance a I'inconnu et au flou

Lorsqu’un groupe est amené a parler ensemble, vient alors la question de savoir s'il faut
« dire ce qui se passe ou garder la confidentialité »

(GAP, 1/056/2007). Le masque (voir Figure 2, a

droite) est le choix d'un groupe pour symboliser ici

d’abord I'éthique particuliere de la confidentialité

lorsqu’on travaille avec des personnes vivant avec

le VIH (PVVIH). Il'y a plusieurs informations

privilégiées qui sont échangées dans les locaux de

I'organisme. La confidentialité est d’autant plus

importante que les PVVIH vivent de la discrimination lorsque leur statut est révélé. La
confidentialité a I'extérieur de I'organisme est nécessaire et ¢’est une question de
crédibilité qui permet de maintenir le lien de confiance au niveau personnel et
communautaire. Quand on est masqué, on est plus libre de parler. Le dévoilement dans
un milieu sécuritaire permet la libre expression pour discuter de ce qui est important et
arriver a une action collective. Par contre, « il y a des limites a la supraparticipation et a
placoter pour placoter » (formation COCQ-sida, 31/01/2007). « Le défi de I'équilibre dans

ce processus de liberté d’expression est celui entre le questionnement ouvert et I'autorité
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des questions directes, bien définies et plus fermées », (commentaire sur un
questionnaire fermé, GAP, 28/03/2007). Enfin, dans un milieu sécuritaire, on apprend a

« retirer le masque » (GAP, 1/06/2007) pour communiquer entre nous.

4.2.2 Embarquer ensemble

Dans « la vraie vie », on ne fait pas « de la recherche » : on vit ensemble des expériences,
on partage les impressions, on tire des legons, on fait des plans modifiés (GAP,
28/03/2007). En tant que groupe humain, le partage est déja un acquis enrichissant
suffisant. Pour ceux qui veulent contribuer a aider, & améliorer la vie des autres, le souci
est double. En tant que groupe qui vise a améliorer les choses pour soi et pour d'autres,
on veut de surcroit « faire une différence », on veut « que les choses changent, et pour le
mieux ». Le bien vivre ensemble s'unit au bien faire, un bien faire qui demande de
s'interroger sur les résultats de leurs efforts. Le double souci est devenu une double
tache : il faut donner du sens au partage en méme temps que de le rendre transformateur.
Mais en plus du partage (placotage), il faut répondre a la question cruciale : « Ca mange
quoi en hiver? » (GAP, 28/03/2007)

4.2.3 S’exprimer spontanément et s’étonner de la portée de ce qu’on a dit

Quelques termes émergent de la récupération de I'histoire collective des groupes
communautaires participants. Ils soulignent les dimensions considérées significatives de

leur action collective de lutte contre le sida.

L’intégration dans I'organisme nécessite une « histoire collective a transmettre » (GAP,
12/02/2007). On se rappelle de ceux qui se sont battus pour la cause en s’impliquant.
Les personnes disparaissent : les anciens quittent; ce qui oblige a prendre du recul. On a
peur que le « fil d’intégration » puisse se couper. Il y a des inquiétudes par rapport a
l'intégration. Une des manieres de s’intégrer est de s’asseoir avec les PVVIH et les
anciens. « L’histoire collective se fait par ‘ transmission orale “; il n’y a pas
nécessairement d’écrits sur ce que les anciens et les PVVIH peuvent transmettre de vive
voix » (GAP, 12/02/2007). Le passé concernant le VIH est important; on fait également
face a une « nouvelle génération sida ». La vie est prolongée. Ce n’est cependant pas
facile, il y a les effets secondaires des médicaments qui deviennent le plus grand défi
d’aujourd’hui. Le sida était tres lié a la notion de « mort », aujourd’hui il y a le retour a la
vie active et certains membres travaillent. Toutefois, il existe une « banalisation » du sida.

Travailler avec le sida, c’est une lutte des « droits des personnes », de la toxicomanie, des
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trajectoires menant a la pauvreté. Il faudrait une sorte de « conseil des sages » qui

permettrait I'échange anciens/nouveaux.

L’intégration prend des formes multiples en passant par le bénévolat, par I'équipe, par la
formation (mentor). « Etre alimenté par les permanents » et « transmettre » aux nouveaux
venus. L’intégration c’est quand « t'as l'air de fitter ». La formation peut aussi aider a
l'intégration (perfectionnement professionnel, ateliers et conférences, outillons-nous,
rencontres d’information, etc.). Pour certains participants, anciennement fonctionnaires,
l'arrivée dans I'organisme communautaire de lutte contre le sida est le passage du

« gouvernement » au « communautaire ». Les PVVIH font également partie de
l'intégration. C’est en les cétoyant quotidiennement qu’on apprend comment ils ont
contracté le VIH et qu’on définit nos taches en tant qu’intervenants. L’expérience vécue
auprés des PVVIH sert de moyen d’intégration personnelle a I'organisme (dans les
activités, telles que le Camp de vacances d’été, les journées spéciales, les fétes, le diner
communautaire). C’est lorsqu’on mange a la table avec les PVVIH, qu'on s’assoit avec
eux, qu’on les écoute, que I'on apprend ce que I'on doit faire avec eux et pour eux. Il y a
également l'intégration dans la communauté gaie et avec les personnes-clés qui facilitent
une intégration par le réseautage. Parmi les autres moyens d’intégration en lien avec les
membres, il y a le travail terrain lui-méme, les comités de travail, le journal de I'organisme,

efc.

La cause devient la finalité principale de I'engagement dans I'organisme. La cause vise le
mieux-étre des PVVIH : les « membres sont au centre » de I'engagement. J’ai choisi
I'organisme pour travailler avec « une cause », par exemple, les toxicomanes. Je veux

« donner le feu a des médecins » [susciter 'engagement des médecins] et transmettre
une partie de la mission et de la cause de 'organisme aux étudiants universitaires
(prévention et maintien). En tant que porte-parole de la cause, « on doit se mettre dans la

peau de personnes atteintes ».

On peut étre personnellement en contact avec des situations liées au VIH (amis,
personnes cheéres, collegues, etc.), ce qui sensibilise a la cause. Pour certains, c’est en
s’impliquant dans le communautaire et en participant a des expériences comme la Nuit
des Sans-abri ou en vivant une expérience communautaire, qu’est né le désir de
s’impliquer dans une cause communautaire. L’implication dans la relation d’aide et les
questions portant sur '’homosexualité ainsi que la prévention en amont sont importantes.
L’arrivée dans un organisme peut relever d’un concours de circonstances avant d’étre une

implication pour la cause, qui se produit aprés. Méme lorsque la personne n’était pas
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nécessairement en lien avec la cause du sida, le poste convoité avait une signification

importante : « Ca, c’est la job, je la veux ».

Le processus d’adaptation et d’intégration varie dépendamment du nombre d’années
au sein de l'organisme. Pour certains nouveaux venus, le processus d’adaptation peut
faire « sentir que les autres nous laissent de la place ». Il y a d’'un cété l'instabilité et de
l'autre, un vent nouveau. On s’alimente des plus anciens intervenants permanents. Pour
un autre, c’est I'entraide qui aide au processus d’adaptation. « Il y plein de choses a faire
et il faut faire quelque chose, mais je ne savais pas le passer » [le communiquer]. Il faut
refléter « I'entreprise » [I'organisme communautaire] a l'intérieur et a I'extérieur de
I'organisme en tant qu’agent de communication, mais je n’ai pas de contact direct avec les
PVVIH. L’information doit également venir d’eux. L’intégration et I'adaptation peuvent se
réaliser de maniere difficile lors d’un moment de crise dans l'organisme. On peut se
retrouver « entre 'arbre et I'écorce ». On ne sait pas quoi dire. Il y a toujours un
mouvement de changement qui amene de l'instabilité et la nécessité de « réintégration »

méme apres plusieurs années.

Pour plusieurs, l'arrivée

et l'intégration a

I'organisme ont été

vécues comme une

« épée de Damocles au-

dessus de la téte ». On

arrive pour un contrat

limité, un remplacement,

un projet sporadique

d’une durée

indéterminée. Qu’est-ce

qu’on fait pour s’intégrer?

On s’intégre avec l'idée

de quitter? Lorsqu’on a un projet ponctuel d’environ un an, qu’elle place puis-je prendre?
Il n’y a parfois rien de formel dans les taches et les responsabilités du poste. Par
exemple, en ce qui concerne les appels d’aide, il fallait improviser pour répondre et

« marcher a vue d’ceil ». « On apprend sur le tas ».

Les idées véhiculent I’action. Les idées partagées permettent d’apporter des

changements. Quand elles sont mises en commun a l'intérieur de I'équipe, elles
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favorisent le développement du réle de I'agent de transformation sociale. La mission
globale (voir Figure 3, ci-dessus) est orientée vers le but d’augmenter le « pouvoir des
gens » (usagers, participants, bénévoles, intervenants, coordination, CA, collaborateurs,
partenaires) (GAP, 01/05/2007), qui sont les différents acteurs reliés a I'organisme.
L’action collective est alors congue comme un engagement vers une contribution sociale,
une vision du monde qui est un antidote a I'individualisme, une valorisation des
compétences de chacun au service du développement. Chacun travaille avec des
personnes vivant des conditions précaires de pauvreté et de la rue. Différentes forces non
mesurables agissent pour encourager la poursuite de 'engagement communautaire de
lutte contre le sida. Il s’agit du godt de I'action, de la capacité d’adaptation aux

changements imprévus, de I'espoir d’un futur meilleur (moi, j’y crois).

4.2.4 Se rendre compte ensemble de notre compétence collective de faire

I’évaluation dans nos termes

Des impacts et des indicateurs visibles soulignent la transformation sociale des
personnes vivant avec le VIH/sida. Comment voit-on des changements? On voit I'impact
de son travail lorsqu’on voit des PVVIH qui « s’investissent dans le VIH» [s’engage dans la
lutte] (GAP, 01/05/2007). Cet impact devient évident, lorsque des personnes que I'on
aide, décident elles-mémes d’aider leurs pairs, soit en étant bénévoles a leur tour ou en
voulant offrir des services a leurs pairs. C’est étonnant de constater les transformations a
partir de la premiére rencontre avec l'usager et les changements qui s’opérent chez lui
avec le temps. « L'impact dépasse souvent ce qu’on avait imaginé ». « On ne voit
I'impact des interventions qu’avec le temps et non dans I'immédiat ». C’est « plus difficile
a percevoir ». Aujourd’hui, le but est de « garder la vie chez la PVVIH, qui est dans un
contexte de survie, et I'encourager a la vie ». Il faut savoir recevoir sa « colere directe »,
qui n’est pas pointée vers nous, mais qui émane quand méme d’une relation face-a-face.

Nous sommes la, donc nous sommes témoins des états de colere.

Contrairement aux séances thérapeutiques a court terme de 2-3 rencontres, le suivi a long
terme avec la personne permet de lire les indicateurs de changements. Notamment, le
témoignage des transformations constatées par 'usager lors de conversations informelles,
par exemple, lorsqu’il appelle pour dire qu’il est maintenant sorti de I'hépital, qu’il a trouvé
un appartement ou un travail, qu'il s’est engagé dans un organisme communadutaire ou
qu'il vit maintenant dans une résidence de soins (GAP, 01/05/2007). Il y a également les
changements visibles dans la vie de 'usager (par exemple, son engagement dans le

bénévolat et 'organisme, son retour a I'organisme pour parler et jaser). Le sentiment
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d’appartenance est visible lorsque la personne revient pour nous voir, pour donner des
nouvelles, pour s’asseoir dans le salon du centre, pour voir ses amis ou pour participer
aux soupers et aux fétes, etc. Ce « sentiment d’appartenance » n’existe pas ou n’est pas
possible dans le « Public » [services publics], mais plutét dans le communautaire
[organismes communautaires]. Le dossier est important, mais seulement pour transmettre
des informations. Le dossier n’est pas un signe d’appartenance entre I'usager et
linstitution. Le sentiment d’appartenance est directement lié au communautaire et au rble
d’agent de transformation sociale. La personne sait qu’elle peut recevoir du soutien de la

part de I'équipe et d’'un groupe, aussi de ces pairs.

« L’évaluation, qu’on a réalisé ensemble, nous laisse bien. On peut maintenant nommer
des choses. On a du plaisir ensemble” (GAP, 14/05/2007). Le fait qu'il y a une équipe
plus nombreuse qu’a I'automne, autour de la table, est une force. Dessiner collectivement
une affiche de notre historique et de notre vision future permet d’ « avoir un portrait global
des 2-3 derniéres années ». Il y a une « belle synergie ensemble et il y a une belle

ambiance entre nous ». « Ca prend du travail pour créer cette atmosphére ».

4.3 ANCRER LES ECHANGES DANS LES BESOINS DIRECTEMENT PERTINENTS
AUX ACTIONS EN COURS OU EN PROGRAMME

Les temporalités et les finalités varient entre les soins donnés au quotidien et Ila
prévention. Un organisme communautaire de lutte contre le sida peut étre composé des
deux dimensions de soins et de prévention de la personne vivant avec le VIH/sida. Si
l'intégration est comprise comme l'assimilation des réles, il peut y avoir des
incompréhensions (GAP, 12/02/2007). Les contextes, les temporalités et les rbles
different (Tableau ).
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SOINS AU PVVIH PROMOTION, PREVENTION ET
ANIMATION AU PVVIH ET AUTRES

Maladie et Mort Vie et Santé

Répondre aux besoins immédiats, Réfléchir au futur aux besoins a long terme

urgence d’agir

Temporalité liée au passé et au présent Temporalité liée au présent et au futur

Présence constante (quart de travail de Présence sporadique, moments intenses de

jour, soir et nuit) travail, plus de liberté de déterminer le
temps de travail

Travail individuel et plutot seul Travail d’équipe et plutot collectif

Restreint la possibilité de se libérer Plus de flexibilité pour se libérer pour les
réunions d’équipe, les échanges de corridor,
les fétes collectives

Tableau I. Différences pergues entre les soins et promotion de la santé dans un
méme organisme communautaire de lutte contre le sida

D’abord, le réle différent du soin au quotidien de PVVIH (la Mort et la Maladie) restreint
son assimilation aux projets orientés davantage vers la promotion, la prévention et
I'animation (la Vie et la Promotion de la santé). Ensuite, la notion de soin nécessite une
urgence d’agir et de répondre aux besoins immédiats des personnes vivant des
complications physiques (passées et présentes), tandis que la promotion et la prévention
nécessitent du temps pour réfléchir a la maniére de répondre aux besoins dans des
projets a long terme (futur). Les soins nécessitent également une présence constante
(quart de travail de jour, soir et nuit; travail souvent individuel) qui restreint la possibilité de
se libérer de la tache pour participer aux réunions en groupe, aux échanges de corridor ou
aux fétes collectives. Méme le lieu des réunions n’est pas facilitant pour les personnes
soignantes, il pourrait étre envisagé de réaliser certaines rencontres dans le milieu des

soins des personnes vivant avec le VIH.

Vers une orientation et une optique de VIE avec le VIH. Des indicateurs
communautaires alternatifs : ils vivent, ils ont moins envie de parler du VIH, ils ont les

« yeux brillants » (GAP, 14/05/2007). Depuis trois ans, il y a de nouvelles orientations
pour travailler avec les personnes qui cotoient I'organisme. Nous avons décidé de
travailler avec une nouvelle optique de VIE du VIH. Plusieurs informations recueillies lors
des conversations personnelles ou lors des rencontres d’ateliers thématiques ont permis
de constater que plusieurs usagers PVVIH ne désiraient plus entendre parler de la
maladie. « Le sida, on peux-tu arréter d’y penser? ». lls voulaient plutét discuter des
aspects et des dimensions entourant la vie normale d’une personne, par exemple le

travail, 'engagement, le logement, les relations amoureuses, les amitiés, les fétes et les
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célébrations festives. Les échanges sur ces transformations de la perception du sida

chez les PVVIH ont mené I'équipe a réfléchir sur ses actions et a faire un virage.

La mission est d’apporter un soutien a ceux qui vivent avec le VIH en permanence.
Le soutien apporté a la PVVIH s’est modifié au cours des derniéres années. Il est passé
d’un soutien de soins palliatifs & des personnes qui se préparaient a mourir vers un
soutien de la personne a vivre en permanence avec le VIH avec sa famille, ses amis, son
entourage, ses pairs (GAP, 14/05/2007). Le soutien se vit également entre pairs dans des
activités reliées a des besoins communs qui se sont transformés avec la trithérapie et le
prolongement de ce qui était I'état palliatif a celui d’une vie a long terme. Les personnes

« vivent » et « leurs conditions de vie se sont améliorées ». Les PVVIH participent aux
activités familiales et ils ont besoin de soutien dans ces liens familiaux. Les membres de
la famille doivent aussi avoir de l'information sur le vécu quotidien avec une personne
vivant avec le VIH et le sida. Il y a parfois des doutes sur les questions de transmission du

virus lors des repas et des fétes, comme la transmission par la salive.

4.4 PARTAGER COLLECTIVEMENT DES EXPERIENCES COMMUNAUTAIRES ET
DES EXPERTISES ACCUMULEES

Il faudra « des changements de mentalités dans la prévention en considérant les
conditions préalables exprimées par les personnes vivant avec le VIH » (GAP,
16/05/2007). Les modifications de comportements chez les usagers, comme celui
d’utiliser un condom ou de s’injecter de maniére sécuritaire, ne peuvent pas étre
constamment évaluées : « On ne peut pas vérifier pour eux ». Est-ce que les PVVIH
prennent leur médication et sont adhérents a leur traitement? Ce sont des responsabilités
personnelles. On demeure impuissant devant la trithérapie et les effets secondaires
potentiels chez les usagers qui viennent nous consulter. L’adhérence et la prévention des
risques sont certes parmi les objectifs des bailleurs de fonds de la santé publique. Ces
objectifs de la santé publique peuvent correspondre aux buts visés par les usagers PVVIH
de 'organisme communautaire, mais ces derniers ont aussi d’autres besoins qui ne sont
pas mentionnés dans ces programmes (GAP, 15/05/2007). Une intervention répondant a
ces « besoins » exprimés par les usagers, conditions préalables a la prévention et
I'adhérence, (habitation, sécurité, alimentation, amitié, dévoilement sécuritaire, vie
associative avec des pairs, désir de faire du bénévolat et de s’engager, etc.) facilite les

possibilités de changements de comportements souhaités.
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Les départs et les arrivées : source de transformation et d’innovation dans et

pour I’équipe. Lorsque des membres quittent et d’autres arrivent, des transformations
surviennent dans I'équipe. D’abord, pour certains, il s’agit de passer d’un réle
d’intervenant a temps partiel a celui de temps plein. Le nouveau réle transforme
l'intervenant, mais l'intervenant transforme également I’équipe des temps plein. « La
personne ne travaille pas de la méme fagon ». Le rble d’intervenant est pergu comme
personnalisé et non interchangeable (Friedberg 2005). L’arrivée de nouveaux membres
demande une période d’adaptation et de changement dans le fonctionnement de I’'équipe.
Ainsi, le retrait temporaire de membres permanents (ex. sabbatique, congé de maternité)

a obligé I'équipe a modifier ses fagons de faire et a se redéfinir en tant que groupe.

Le VIH joue un réle social. Le VIH/SIDA a établi un réle nouveau et a eu un impact
social. Il a créé de nouveaux liens entre les gens, des personnes qui ne se seraient pas
cbtoyées autrement (GAP, 28/03/2007). Il a créé des relations nouvelles entre des gens
qui ne seraient pas ensemble et ne s’accepteraient pas. Il a également fait naitre un
sentiment d’exclusion qui peut étre vécu comme inclusion : avoir le VIH pour faire partie

d’un groupe. « Tu as accés a quelque chose. »

4.5 ANALYSER L’AUTOCENSURE PROVOQUEE PAR LA COLONISATION INTERNE

Le processus d’évaluation participative et collective souligne une colonisation interne.
Apres la lune de miel de I'autonomie d’expression et d’évaluation participative, la
conscience de la menace de la reddition de compte vient freiner cet élan (Assemblée
générale COCQ-sida 2007). Le point de vue collectif glisse progressivement du « Qu'est-
ce que nous pensons de nos actions ? » a « Qu'est-ce qu'ils veulent entendre de nous ? ».
L'évaluation devient alors une défense plus intéressée aux dangers qu'aux faits.
L’évaluation externe est vue comme une attente formelle des résultats qui correspondent
uniquement a ceux qui ont été définis dans I'entente sous-jacente a I'octroi du
financement. Il faut penser avant de signer le « contrat avec la Reine » dans le cas des
projets fédéraux du Programme d’Action communautaire par rapport au sida. Le projet a
caractere contractuel exige un rapport d’évaluation centré et limité a I'atteinte des objectifs
proposés et acceptés. Le concept d’'impact est restreint a I'objectif du programme. Tout
autre changement devient périphérique, anecdotique et interprété comme un
détournement de l'attention de I'évaluateur/vérificateur du contrat de production de
changement programmeé, et ce point de vue est progressivement intériorisé [par les

groupes communautaires]. Vient alors la question du péril du financement : « Doit-on
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répondre aux programmes des bailleurs de fonds ou aux besoins exprimés
communautairement? » (GAP, 1/05/2007).

4.6 PARTAGER LES APPRENTISSAGES PROFITANT A D’AUTRES EXPERIENCES
COMPARABLES

Par ailleurs, I'expérience démontre I'existence d’'un processus évolutif des actions au
cours des activités d évaluation par les GAPs. La perception du dynamisme des
transformations durant ce processus n’aurait pas été possible par une approche
transversale en un temps, c'est I'approche ethnographique et d’insertion dans le milieu
sur une certaine période de temps qui a permis d’observer ces changements. Les efforts
de compréhension ont donc été dirigés vers ce dynamisme et vers |’action produite plutét
que I"'accumulation de données d’informations plus « statiques ». L’évaluation se
transforme selon les circonstances, le temps (décembre et fin d’année) et le contexte
avant et apres sa réalisation (réunions plus ardues, défis plus apparents, température,
fatigue, etc.). Les difficultés du retour des données lors des échanges en groupe
soulignent que c’est difficile de « relire » ensemble. L’évaluateur externe [dans ce cas-ci,
la chercheure] ne connait pas toujours la signification des expressions et des exemples.
Le temps et les disponibilités different. Au début, c’est lent a démarrer, on ne sait pas ou
on s’en va; puis ga commence a étre intéressant, mais on doit arréter pour débuter la
réunion formelle d’équipe. Le groupe d’appréciation partagée favorise le libre échange
des idées, mais ne dit pas jusqu’a quel point 'échange doit s’arréter et se concentrer sur
des dimensions prioritaires a travailler concretement. Est-ce le réle d’une personne
extérieure au groupe? Le terme méme de transfert est progressivement remplacé par celui
de partage. Enfin, savoir-faire et savoir-dire, c’est réviser ensemble ses pratiques
[recherche incluse] et mettre des mots sur des choses qui n’ont habituellement pas de
mots (formation COCQ-sida, 31/01/2007).

5. CONCLUSION. PETITES LECONS TIREES DES
EXPERIMENTATIONS POUR NE PAS REPETER LES MEMES
ERREURS DANS L’EVALUATION ET LA RECHERCHE
COMMUNAUTAIRE

Le processus de production des connaissances résulte des expérimentations d’évaluation
participative et en partenariat dans le groupe communautaire. La compréhension des

résultats de ce processus et son émergence nécessitent un retour vers I'histoire collective
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de transferts des connaissances communautaires au sein de la Coalition. Ce retour
permet de relire les résultats de cette recherche collective a la lumiére des connaissances
expérientielles antérieures avec les groupes communautaires de lutte contre le sida au
Québec. Cette relecture souligne quelques enseignements tirés de ces expérimentations

pour la réalisation future d’évaluation et de recherche communautaires.

5.1 LA RECUPERATION DE L’HISTORIQUE DES EXPERIENCES DE TRANSFERT
DES CONNAISSANCES DANS LA COALITION

Dés le début des années 90, un probléme important a émergé parmi les organismes
communautaires de lutte contre le sida au Québec. llIs ont identifié une difficulté a
développer des logiques d'évaluation respectant leur particularité d’action (bénévole,
collective et communautaire) et correspondant aux balises gouvernementales sur
I'évaluation de programmes (financés totalement ou en partie par des fonds de
subventions). Cette problématique a été traditionnellement interprétée comme un manque
de compétences du partenaire communautaire dans I'utilisation de modéles de
planification par objectif proposé par les centres d’expertise en santé publique. Dans la
logique du transfert des connaissances, les limites de la socialisation formelle
proviendraient du manque de compétences (blaming the victim...) chez les groupes
communautaires. Le manque de compétences serait le probleme immédiat. La solution la
plus directe serait alors de les déposséder de la responsabilité de I'évaluation et de la
planification au bénéfice des experts externes. Les groupes communautaires de lutte
contre le sida ont une autre interprétation. Ils ont identifié des limites quant a 'efficacité de
leurs interventions comme étant le résultat d’ambiguités dans la transmission des objectifs
pré-établis par I'Etat afin de les rendre compatibles avec leur culture organisationnelle

propre.

Notre expérience (chercheure, groupes communautaires et coalition) nous enseigne que
le probléme est autre qu'un simple manque de formation a I'évaluation formelle : la
conception du processus de diffusion et de transfert des connaissances a été inadéquate
(Laperriére, Zuhiga et Morin, 2007). L’explication du transfert des connaissances repose
généralement sur I'hypothése que les processus de prise de conscience réflexive et
critique pour décider d’'une action nécessitent une standardisation des situations, plutét
gu’'une compréhension des caractéristiques spécifiques du contexte. Dans les
expériences antérieures (Jalbert et al., 1997; Zuhiga & Luly, 2005), la diffusion a été

congue comme une simple transmission descendante, qui devrait amener tous les acteurs
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a penser et a agir comme courroies de transmission d'une logique préétablie. Le
programme d’actions d’évaluation participative et en partenariat (par exemple, dans le
groupe d’appréciation partagée) ne devrait pas étre modifié par le contexte dans lequel les
centres d’expertise (que ce soient les agences de santé publique, la coalition, les
membres du comité de travail du guide ou la direction des groupes communautaires)
essayaient de l'implanter dans les pratiques communautaires d’intervention de premiére

ligne.

Dans tous ces cas de transferts verticaux (agences de santé publique vers coalition, vers
groupes communautaires, vers intervenants, vers bénévoles, vers usagers, vers VIH), il y
a principalement une imposition d’objectifs formels universalistes qui (1) nient la culture
organisationnelle locale et communautaire et qui (2) occultent les compétences
dissidentes et autres que celles légitimées par une socialisation hiérarchique. La logique
éducatrice de transfert est : « qu’ils apprennent a faire ce que nous voulons qu’ils

fassent ». La mesure d'une évaluation externe de qualité confronte le méme défi de
I'évaluation interne : le responsable doit démontrer sa capacité d'apprendre, d'adapter des

normes regues aux singularités des situations qu'il est censé considérer.

5.2 DE LA CONSTRUCTION COLLECTIVE D’UN GUIDE A SON UTILISATION
COLLECTIVE DANS UNE RECHERCHE

La construction collective d’'un guide d’évaluation communautaire supposait que des
écrits, méme s’ils sont produits en coopération étroite avec les personnes impliquées,
pourraient atteindre les résultats escomptés par une simple diffusion des matériaux
(Laperriére, Zuhiga & Morin, 2007). Cette supposition postulait tacitement que nous
puissions (éducateurs dans la formation sur I'évaluation) ignorer les contextes dans
lesquels ils voulaient s'implanter et les agents multiplicateurs qui assureraient un rapport
satisfaisant avec les usagers. Les résultats de la recherche actuelle concordent avec les
constats antérieurs. Les multiplicateurs doivent étre des membres de I'organisme local.
lls agissent comme des acteurs aptes a comprendre le contexte collectif et personnel des
autres participants de leur groupe communautaire, qu'on veut impliquer dans la formation

a I'évaluation participative et en partenariat.

Les multiplicateurs doivent aussi comprendre les outils suggérés par le Guide d’évaluation
communautaire (Zufiga & Luly, 2005), qui demandent un changement d'attitude
dépassant la simple utilisation de grilles de réponse. Il devient un fait incontournable que

le réve d'exclure tout contact humain entre une idée écrite et un récepteur ne fonctionne
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pas dans les formes d'apprentissage des groupes habitués a travailler collectivement.

Les échanges de connaissances communautaires entre les membres d’'un méme
organisme et leurs partenaires locaux ainsi que leur coalition s’effectuent quotidiennement
dans un souci de soutien mutuel. La bonne intention de transmettre des connaissances
communautaires a la mode verticale postulait tacitement que le transfert des
connaissances puisse ignorer la complexité des contextes dans lesquels la Coalition et les
membres du comité voulaient implanter 'utilisation des outils d’évaluation. L’expérience
actuelle avec un engagement volontaire dans quelques groupes communautaire permet
de voir les contraintes de « transférer » pour les multiplicateurs locaux des groupes
communautaires membres. Les multiplicateurs n’auront pas seulement a diffuser de
nouvelles connaissances dans leur milieu, mais surtout de transférer de nouvelles

« attitudes » et de nouveaux rapports sociaux et politiques dans le groupe.

La diffusion et le transfert des connaissances nous placent ainsi face au défi de définir et
d'établir des liens personnels avec les différents acteurs des groupes communautaires
(intervenants, personnes vivant avec VIH — PVVIH, Conseil d’administration, partenaires
locaux, bénévoles), nécessairement plus complexes que le transfert « du haut vers le
bas» des connaissances a partir de conférences ou d’ateliers massifs auprés
d’intervenants individuels. Paraphrasant Latour (2004a), I'enjeu majeur de I'implantation
expansionniste d’'un nouveau mode d’actions sociosanitaires au niveau des groupes
communautaires partenaires est le triage entre ce qu’ils peuvent perdre sans disparaitre
comme collectif et ce qu’ils peuvent modifier pour 'avantage de I'extension du collectif.
Pourquoi ces acteurs volontaires et bénévoles incorporeraient-ils cette mission de

déclencher une transformation dans leurs communautés locales?

5.3 LES EXPERIENCES DE PROCESSUS DE DIFFUSION EN COLLECTIFS

Durant cette recherche et antérieurement au sein du Comité de Travail, nous avons
expérimenté divers processus collectifs de diffusion lors d’assemblées générales
annuelles de la Coalition, d’ateliers avec une soixantaine de personnes, de présentations
d'outils d'analyse et d’exercices en petits groupes ou lors d’entretiens a deux, avec une
pléniére de synthése. Les évaluations de la satisfaction des participants communautaires
ne suffisent pas pour répondre a la question brilante de la diffusion des outils
d’évaluation. Les personnes ayant participé aux activités proposées ont été sensibilisées
aux outils d’évaluation, ont été satisfaits de leur participation et ont apprécié les exercices

collectifs. Est-ce qu'on peut cependant croire qu’ils utiliseront les outils d’évaluation dans
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leurs pratiques évaluatives? L’acteur ne se définit pas par ses intentions, mais par les
traces qu’il laisse de changements dans la situation dans laquelle il s’est incorporé

(Latour, 2006). La recherche collective souligne que ces liens personnels sont beaucoup
plus complexes. Ces formes de diffusion a des participants, provenant de groupes
communautaires divers, les placent dans un espace « public» qui ne leur permet pas
d’exprimer librement leur situation, les défis qu'ils confrontent et leurs moyens d’y remédier

dans leur milieu local.

5.4 LA PERSPECTIVE DU TRANSFERT DES CONNAISSANCES EST UNE
INJONCTION SOCIOPOLITIQUE VOILEE : « SOYEZ RECEPTIFS ET OBEISSANTS »

Une analyse politique du transfert des connaissances a partir de la perspective
d’éducation populaire (Freire, 1970/1983; Brandao, 1983; Vasconcelos, 2006; Neto, 2006)
souligne cinq caractéristiques. Ces caractéristiques décrivent les contradictions de la

« diffusion » des connaissances par transfert unilatéral :

1. La verticalité descendante des centres d’expertise (qu’ils soient des milieux
académiques, d’agences de santé publique, de coalitions, des groupes
communautaires) laisse peu de place pour I'incorporation de l'information produite

par les niveaux d’action directe locale.

2. La diffusion freine 'autonomisation et la démocratisation de la production des
connaissances. Elle représente davantage une statique sociale qui décourage la

créativité et la production de connaissances nouvelles.

3. Elle encourage une diffusion comme « transmission » d’une connaissance regue
établie officiellement et d’'un « corpus » de connaissances qui se présente comme

consensuel, cohérent et stable.

4. Elle véhicule une conception formaliste de la science dans laquelle prédominent la
méthode, la procédure et les régles sur les contenus. La conception de la science
est comme un procédurier de I'ordre souhaitable (Lovisolo, 1987; Latour, 1993;
Long, 2005).

5. Au fond, la production et la transmission des connaissances peuvent étre des
instruments dociles de I'établissement d’'un ordre social établi, vertical, colonisateur
interne (Casanova, 2002), avec peu de capacité de vérifier ses croyances (Giroux,
2006).
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Nous pourrions résumer notre questionnement comme un besoin urgent de mieux situer
une conception de production, mise en oeuvre et transfert des connaissances a partir des
solutions concreétes créées par les groupes communautaires pour répondre aux PVVIH.
Avec le premier outil d’évaluation participative (Jalbert et al., 1997), la Coalition a fait
I'expérience de le distribuer sans soutien de formation pratique quant a son utilisation.
Nous pouvons dire qu'il a été distribué, commandé en bonne quantité et accepté par
Santé Canada comme un outil apte a satisfaire les demandes d'évaluation. Cependant,
nous ignorons la place qu'il occupe dans le processus d’évaluation des groupes
communautaires locaux : Comment est-il utilisé? Avec quelles qualités reconnues et
quelles déficiences ressenties? Le deuxieéme outil (Zufiga et Luly, 2005) est encore en
attente d'une logique de diffusion qui donnerait de meilleures garanties d'utilisation. C'est
ici qu'un moment de réflexion sur l'information nécessaire et la recherche de pistes de
réponse devient primordial pour une compréhension accrue du processus de diffusion et
d'utilisation auprés des groupes communautaires membres de la Coalition. La présente
recherche collective tente d’offrir quelques pistes ou du moins des erreurs a ne pas
répéter. Une Coalition est, aprés tout, une organisation sociale qui favorise les échanges
horizontaux, qui s'ajoutent a une construction collective dont les groupes communautaires
membres peuvent donner des mandats a leur direction pour qu'elle assure la visibilité de
leurs connaissances communautaires. Tous ces ingrédients réunis donnent le plein sens

au partage de connaissances.
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Les agences de I'Etat comptent sur I'engagement de groupes communautaires pour
l'implantation de leurs programmes au niveau local. Toutefois, la capacité d'adaptation de
ces programmes est limitée par des inégalités entre les centres d'expertise de production
des connaissances et les agents de leur implantation, sources fréquentes
d'incompréhension dans les partenariats. Cet article décrit les résultats d’'une pratique
réflexive collective que j'ai expérimentée avec divers groupes communautaires membres
de la Coalition des organismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-
sida). A partir d’outils du Guide d’évaluation communautaire : Savoir-dire et Savoir-faire,
les résultats de cette recherche collective permettent de mieux comprendre les facteurs
pouvant influencer la faisabilité de I'évaluation d’'un programme national de santé publique

en partenariat avec les groupes communautaires.

1. LA PROBLEMATISATION

L’étude du partenariat en tant que systéme complexe incluant une variété d’acteurs
(Bernier, Rock, Roy, Bujold & Potvin, 2006) permet de souligner les facteurs sociaux qui
influencent I'évaluation d’un programme sociosanitaire. Un systéme est un ensemble de
relations comprises, non pas entre des objets et des parties physiques, mais entre des
réalités pouvant étre des concepts (von Bertalanffly, 1968). Le fonctionnalisme posséde
un point valide : les « systémes » sont des organisations de réalités complexes. Les
systémes peuvent étre physiques, biologiques et sociaux — qu'ils soient « concrets » (une
compaghnie, un service), agrégats (groupes communautaires) ou postulés (société civile

populaire) (von Bertalanffly, 1968).

Les grandes agences prescrivant le partenariat en santé publique ne tiennent cependant
pas compte des facteurs sociaux et politiques entre les acteurs, du moins dans leurs
discours publics (WHO, 1986; 2006; UNAIDS/PNUD/Banque mondiale, 2005, 2006;
ASPC, 2006a, 2006b). La vision de la gouvernance Etat/Société civile situe le partenariat
dans un discours d’égalité des partenaires et d’autonomie de I'action communautaire
(Gouvernement du Québec, 1992; 1995; 2001; 2003).

Plusieurs expériences des organismes communautaires démontrent les difficultés de la
réalité d’'un partenariat respectueux des conditions locales et des formes participatives
d’organisations (ICASO, 2004, 2006; ARPEOC, 2005). Le Conseil international des
organisations communautaires contre le sida (ICASO) mentionne plusieurs contraintes a

'espace participatif (ICASO, 2004). D’abord, I'instance gouvernementale peut étre
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dominée par des représentants gouvernementaux qui ne comprennent pas ou ne
reconnaissent pas la valeur de I'implication de la société civile populaire. Ensuite, certains
dirigeants gouvernementaux contrdlent la sélection des membres, I'ordre du jour des
réunions ainsi que les prises de décisions, méme si plusieurs représentants de la société

civile y siégent.

Dés les années 1990, les membres de la Coalition des organismes québécois de lutte
contre le sida (COCQ-sida) tentent de démontrer qu’ils n'appartiennent pas aux structures
de I'Etat et qu’ils constituent des organisations autonomes (Jalbert et al., 1997, p. 10). En
2005, ils soutiennent qu’'une « évaluation résolument participative » suppose que tous les
membres du groupe communautaire (usagers, bénévoles, intervenants, directions,
partenaires, conseil d’administration) contribuent a I'action commune et donc participent a
I'évaluation (Zuniga & Luly, 2005, p. 12).

L’évaluation joue un réle capital comme mécanisme officiel de dialogue et de mise en
ceuvre d’un contrat de coopération entre les partenaires. Les facteurs sociaux et
politiques entourant I'évaluation participative et en partenariat deviennent donc des
informations pertinentes dans le processus d’évaluabilité. En d’autres termes, comment
ces facteurs influencent-ils la faisabilité des évaluations participatives et en partenariat
avec les groupes communautaires dans un programme de santé publique? L’étude tente
de rendre plus intelligible les tensions et les écarts dans cet espace sociosanitaire entre
les prescriptions et les pratiques d’évaluations participatives et de partenariat au niveau
local (Friedberg, 2005; March, 2004a; 2004b).

Le dispositif de recherche se réalise ici par I'expérimentation d'un processus collectif
d'analyse de la faisabilité des évaluations participatives et en partenariat. Je postule que
cette faisabilité doit tenir compte des conditions influengant le partenariat et qui sont
particulierement significatives pour les groupes communautaires (partenaires de la société
civile populaire). La recherche s'incarne dans le contexte des organismes
communautaires québécois de lutte contre le sida reliés a la coalition provinciale (COCQ-
sida), qui est partenaire des programmes de santé publique de lutte contre le VIH/sida au
Québec (Canada). Je porte mon regard sur l'identification avec les acteurs
communautaires d’espaces d’inégalités dans leurs rapports avec les agences
gouvernementales de santé publique, tels que I'autonomie relative des paliers de décision,
la participation a une négociation des objectifs et des critéres de réussite, I'impact des
inégalités dans les stratégies d'implantation et la diversité culturelle des milieux de vie

locaux et micro-locaux.
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2. UNE METHODE COMMUNAUTAIRE

La méthodologie de recherche collective s’inspire de la production collective d’'un texte
«hybride », a laquelle j'ai participé, destinés a faciliter I'expression verbale et écrite chez
les organismes communautaires de leurs actions et la maniére de I'évaluer. Les outils de
« Savoir-dire et Savoir-faire : un guide d’évaluation communautaire » visent a

« développer la conscience collective des organismes quant a leur mission, leurs activités
et les changements qu’ils induisent, mais aussi a répondre adéquatement aux
engagements contractuels et aux appuis financiers » qui définissent les objectifs des

programmes subventionnés de santé publique (Zuniga & Luly, 2005, p. 7).

La recherche formelle s’échelonne sur deux années avec un engagement volontaire
soutenu aupres des personnes vivant avec le VIH (2005-2007). L’histoire est toutefois
plus longue. A mon retour de ’Amazonie brésilienne, en 2004, la Coalition m’invite a
participer au Comité de travail de Savoir- dire et Savoir- faire (voir Laperriére, 2006). Les
premiéres formulations de questions pour la thése émergent des discussions avec les
participants de ce comité. Les échanges me conduisent a visiter quelques milieux
communautaires de la province. C’est lors de 'Assemblée de la Coalition (2005) que je
présente mes intentions de poursuivre une recherche doctorale en lien avec les
préoccupations énoncées par les groupes communautaires sur I'évaluation
communautaire. A 'automne 2005, je débute une période d’insertion dans deux groupes
communautaires qui acceptent ma participation a leurs activités quotidiennes (visites

hebdomadaires et bihebdomadaires).

En plus des deux groupes communautaires, trois autres groupes se joignent a I'étude pour
la diversité de leurs milieux de pratique. Les cinq groupes participent aux entretiens
collectifs et sont identifiés par : (1) Urbain — région; (2) Métropolitain; (3) Semi-urbain —
région; (4) Urbain-rural et (5) Métropolitain (toxico, pauvreté). Au total, 47 personnes sont
directement impliquées dans 13 groupes d’appréciation partagée (GAP). Le recueil et
'analyse des données qualitatives se réalisent en partenariat et sur une méme période.
L’utilisation de la métaphore sert de tactique de réduction rapide des données. En
pratique, je place une phrase ou un titre évocateur devant les paragraphes d’un rapport de
2-3 pages qui regroupe des informations recueillies en GAP. Durant le GAP, un rapport
des données est remis aux participants. Les thémes peuvent ensuite étre discutés en

groupe et modifiés.
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Parmi les possibilités offertes par « Savoir-dire et Savoir-faire », 'outil de 'analyse
stratégique des forces et des faiblesses (Zuniga & Luly, 2005, p. 119) est ici choisi comme
déclencheur de la pratique réflexive collective (Figure 1). Sa stratégie est de regarder le
futur & partir de I'expérience accumulée, de profiter des « évaluations » quotidiennes (« ce
qui marche bien ou pas »), des difficultés rencontrées et des pistes prometteuses pour le
groupe communautaire. L’exercice vise a identifier collectivement « ce qu'on peut savoir
d'un futur », souvent imprévisible, mais duquel on a aussi des pistes de changements qui
se produident, des fragilités dans les ressources et des modifications dans I'évolution des

clientéles.

L’outil vise a se remémorer les moments collectifs importants qui sont survenus durant
'année dans 'organisme. Quelques questions thématiques sont considérées comme
importantes pour les participants de I'équipe. Celles-ci tournent autour de : « Quelles sont
les possibilités pour I'avenir (contacts, moyens additionnels pour nos activités)? » et

« Quelles sont les difficultés, les menaces potentielles (financement, réglementations,
conflits internes, difficultés de contact avec les participants, les usagers, les
partenaires)? ». Ensuite, je demande : Si vous aviez a présenter « ce qui est important
pour vous » a '’Assemblée de la COCQ-sida ou a un autre public externe (lors d’'une
évaluation, par exemple), comment le feriez-vous et qu’est-ce que vous diriez? Pour
synthétiser rapidement les intuitions évaluatives, les participants sont alors invités a les
présenter sous forme d'un « slogan », d’'un « bon souvenir », d’'un « dégonflement » [une
situation qui a démobilisé I'équipe] a 'aide d’illustrations (affiche et dessin) ou de récits

oraux.
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FORCES A OPPORTUNITES

Les acquis : . e
« intéréts, Les possibles positifs :

« motivation, * projets en marche,

- esprit d'équipe, * projets en élaboration,

* cooperations ; * co_ntacts,

* expériences et « alliances
compétences acquises,

* bonne image publique

- ~ PROJET :
RELATIONS INTERNES — projection réaliste,

{dynamique possibilités

organisationnelle) : RELATIONS EXTERNES concrétes

« diffusion interne de (dynamique de
‘ linformation ™ positionnement) : _>

« formes de participation + information

« contréle de la gestion * contacts
« atmosphére de + alliances
HISTOIRE : \ cooperation J
accumulations . L
(information, Les limitations accumulées : Les possibles négatifs :
expérience, « problémes de communication, * ménaces dans
compétences) ET « méfiances et dissensions, 'environnement,
inerties, routines « absence de « absence d'évaluations,
contrdle de productivité +» absence d'information
et de qualité, sur des changements a venir,
+ dédoublements des fonctions, * concurrence accrue,
concurrences « absence de projet
internes
FAIBLESSES v MENACES

La STRATEGIE : penser évaluativement une situation en termes de  facteurs internes et
externes, positifs et négatifs, présents (passé inclus) et futurs, pour développer les forces,
neutraliser les faiblesses, profiter des opportunités et surmonter les menaces

Figure 1. L’outil d’analyse collective des forces et des faiblesses. Source : Zuiiga &
Luly (2005, p. 119)
Une mise en commun des appréciations partagées permet de refaire une liste ordonnée
des priorités et de décider lesquelles sont plus pertinentes d’abord pour le groupe
communautaire et ensuite pour le partage avec les autres groupes communautaires de la
Coalition. Le travail collectif se fait en trois étapes selon I'outil de « La mise en commun
de nos appréciations » (Zuniga & Luly, 2005, p. 121), soit (1) par la mise en commun des
appréciations (nos impressions sur notre travail actuel), par (2) la vérification des
fondements des appréciations (choisir les priorités) et par (3) la planification

communautaire (comment organiser nos actions futures).
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3. LES RESULTATS DE LA PRATIQUE REFLEXIVE
COLLECTIVE : L’ANALYSE STRATEGIQUE DES FORCES ET DES
FAIBLESSES DE L'HISTOIRE DE L'ACTION COLLECTIVE™"™

Les résultats présentent les thémes générateurs significatifs (Freire, 1983) qui émergent
des groupes d’appréciation partagée. Les informations représentent l'intégral des
analyses collectives élaborées ensemble. Cette partie est écrite dans un langage
commun, méme parfois colloquial, accessible a tous les participants (groupes
communautaires et chercheure). Analysés qualitativement et collectivement, je répartis
les thémes et sous-thémes en quatre catégories les reliant a la question de recherche, soit
(1) rautonomie relative des paliers de décision, (2) la participation a une négociation des
objectifs et des critéres de réussite, (3) 'impact des inégalités dans les stratégies

d’évaluation et (4) la diversité historique des milieux organisationnels de partenariat.

3.1. LAUTONOMIE RELATIVE DES PALIERS DE DECISION

Les enjeux de I'évaluation a partir d’objectifs préétablis bien a 'avance soulévent plusieurs

questionnements.

3.1.1 Comment évaluer a partir des objectifs lorsque la situation change au cours

des événements et des années.

Il'y a cing ans, des objectifs d’action avaient été planifiés dans un PACS Soutien
[Programme d’action communautaire sur le Sida] pour orienter les activités auprés des
personnes vivant avec le VIH (PVVIH). Comment pouvons-nous poursuivre ces objectifs
et les évaluer, lorsqu’en cours de route nous constatons que la situation change et que les
objectifs ne sont déja plus adaptés aux réalités actuelles des personnes vivant avec le
VIH? Par exemple, lors des rencontres antérieures, les objectifs écrits il y a cinq ans
visaient a offrir un lieu de partage d’informations sur des thématiques liées au sida

(médication, soins, etc.), maintenant les PVVIH ont d’autres intéréts.

3.1.2 Comment évaluer un objectif lorsque les définitions des résultats escomptés

varient?

15 Le caractere italique signifie que ces informations proviennent des discussions en GAP, telles qu’elles sont
présentées dans les rapports remis aux groupes. Ces informations en italique seraient I'équivalent des
citations.
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Un des objectifs est d’aider la personne a réintégrer le milieu social. Cependant, nous
découvrons que le terme Réintégration posséde différentes définitions selon les
intervenants, les besoins exprimés par les personnes a partir de leur vécu, leur trajectoire,

leur changement de situation... Comment évaluer a partir de ces différentes définitions?

3.1.3 Comment évaluer I’évolution dans le temps?

Nous avons tendance a évaluer « ce qu’il est possible d’évaluer » et a mettre de cété « les
choses difficiles a évaluer ». Faudrait-il quantifier « I'évolution » d”une personne
lorsqu’elle se transforme et change sa situation? [On voit des transformations], lorsque la
personne intégre le marché du travail, trouve un logement, commence a sortir de
I'isolement en participant a des activités sociales ou se protége en utilisant un condom, ou
bien ne change pas. Il y a des indicateurs de progres ou de stagnation qui permettent de
prévoir les résultats vers lesquels on s'achemine. En fin de compte, quand on évalue

« I'évolution de la trajectoire » et les changements de comportements des personnes;
c’est « leur vie qu’'on évalue ». Comment évaluer si les personnes ont trouvé un emploi?
Nous avons constaté que « les personnes qui ont un emploi ne veulent pas étre identifiés

en venant ici ».

3.1.4 Comment définir les objectifs: a partir de la théorie ou de la « science-

fiction »?

Lorsque, en raison des contraintes de temps ou pendant la période estivale, il faut écrire la
soumission d’un projet sous pression, il est difficile de bien déterminer les besoins réels en
nombre et en temps. Les bailleurs de fonds envoient souvent leurs appels d’offres durant
la période estivale lorsque I'organisme doit planifier les congés de vacances en
conséquence. Dans des délais tres courts de trois semaines, I'équipe doit solliciter les
lettres d’appui et préparer les partenaires en méme temps qu’offrir les services directs
aupreés de ses usagers. Il n’y a pas de salaire spécifique a la réalisation d’un projet écrit,
cette tache fait partie des responsabilités de I'organisme — il est a noter que les bailleurs
de fonds prévoient des budgets destinés a I’évaluation, mais ignorent le travail réel de la

production des demandes de renouvellement et de création des projets.

« La réalité est différente de la théorie ». Ce n’est pas évident de rassembler le nombre
d’usagers qu’on avait prévu dans un projet d’abord fictif. Il aurait fallu « vérifier de maniere
qualitative » auprés des organismes si les objectifs a atteindre étaient réalistes. Cela

nécessite une démarche préalable beaucoup plus longue auprés des partenaires que les
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trois semaines de délai laissé par les bailleurs de fonds. « Prévoir est difficile ». On
constate que les « usagers sont surtout en état d’urgence dans les groupes
communautaires partenaires ». Les populations ciblées que I'on désire rejoindre par le
projet subventionné ne se sentent pas toujours visées par la prévention. Dans un état
d’urgence ou de violence, la prévention du sida n’est pas la premiére préoccupation de vie
des populations ciblées de certains de nos organismes partenaires. Par conséquent, bien
que la prévention soit importante, les groupes communautaires partenaires ont leurs

propres criteres d’urgence liés a une mission particuliere autre que le sida.

3.1.5 Une histoire de coeur et le domino des tensions avec les bailleurs de fonds

L’intervention communautaire est pergue comme une affaire de coeur. On sent que « les
gens nous écoutent ». Cependant, les modes de fonctionnement des bailleurs de fonds
sont imposés. Par exemple, lors de I'accord pour le PACS, ce sont eux qui définissent les
délais de réponse et d’envoi des demandes de subventions. Le « fonctionnalisme »
[fonctionnement social imposé] est plutdét une relation employeur/employé. On peut se
sentir comme des « marionnettes », car les tensions provoquées par ce mode de
fonctionnement des bailleurs de fonds provoquent a leur tour des tensions au sein de
I'administration de I'organisme pour imposer des délais aux intervenants. Faut-il

« harmoniser le langage des bailleurs de fonds » avant d’avoir notre propre langage? On
a observé a plusieurs reprises que les usagers PVVIH et bénévoles sont également
préoccupés par les dimensions de financement et de contraintes des bailleurs de fonds.

« Au fond de nous, on l'est ». Les employés permanents des organismes
communautaires vivent une précarité des conditions de travail. Ills demeurent impuissants
devant les propres précarités du financement de I'organisme a but non lucratif (par
exemple, le refus des instituts financiers d’offrir une marge de crédit ou d’assurer le local

et le batiment).

3.1.6 La précarité financiére est une menace constante

Pour arriver financierement, il faut maintenant soustraire trois employés et offrir les mémes
services de qualité. Les intervenants se retrouvent donc avec 2-3 affaires a gérer en
méme temps. Il y a des pressions pour déléguer les taches aux bénévoles et aux usagers
participants. « Il y a les défis qu’on donne aux usagers et aux bénévoles pour prendre en

charge la responsabilité de 'organisme. »



106

3.2. LA PARTICIPATION A UNE NEGOCIATION DES OBJECTIFS ET DES
CRITERES DE REUSSITE

L’évaluation de 'organisme communautaire avec des bénévoles pouvant étre eux-mémes
des usagers vivant avec le VIH/sida pose également plusieurs dilemmes. Comment
pourrait-on évaluer la contribution des valeurs dans I'action de lutte contre le sida d’un

organisme communautaire?

3.2.1 Les valeurs mobilisent

On constate beaucoup de générosité, d’entraide et d’amour. Par exemple, ces valeurs
mobilisent une cinquantaine de bénévoles (dont la moitié seraient PVVIH) a participer aux
objectifs de la mission globale de lutte contre le sida. Un participant commente que si l'on
comptabilisait toutes les heures de travail offertes par les bénévoles par année, cela
équivaudrait au travail d’un employé et demi. Dans le cas de I'hébergement, on souligne
I'importance des valeurs de respect, de I'accueil et de la joie du milieu de vie.
L’hébergement permet de recréer des liens entre les PVVIH et un réseau d’entraide pour
une population souvent isolée et marginalisée. Les valeurs et le sens donné a ce que I'on
fait sont des dimensions importantes pour motiver et travailler. Les effets de cette

« spiritualité » sont toutefois ignorés dans notre société (Charles Taylor, 2007).

3.2.2 Les projets, I’évaluation et le regard porté vers I’action collective

A propos des demandes de subventions, il faut toujours bétir recommencer]. Il y a des
inquiétudes chaque année puisqu’il faut « valider nos projets aux 18 mois ». C’est une
tdche qui demande du « 150 % » et qui est «difficile pour la force vive de I'équipe ». Les
bailleurs de fonds ne financent pas un projet déja entamé, méme s’il fonctionne bien. |l
faut toujours « un cété novateur » pour écrire et penser les projets. Le dossier Santé
Canada est pergu comme un tiroir ouvert en permanence qui sollicite de maniere
récurrente. L’exigence d’écrire et de penser les projets se réalise dans des « conditions
précaires » (délais courts, peu de ressources matérielles et humaines) et fomente ce
contexte précaire. Par exemple, 'organisme a di « construire 6 projets en 3 ans ». Cette

situation crée une insécurité constante auprés des membres de I'équipe.

3.2.3 La reddition de compte : I’évaluateur externe

La question de I'exigence d’un évaluateur externe semble étre une « inside joke » au sein

du groupe [commentaire de la chercheure]. Cela souleve des rires et des commentaires
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plutét sarcastiques. L'évaluateur est plutét la pour nous aider a évaluer les impacts de
nos projets et non I'organisme en tant que tel. La difficulté principale découle du fait que
plusieurs des interventions et des résultats ne sont pas quantifiables ou méme expliqués
en mots. Le budget alloué pour I'évaluateur externe devrait donc étre de 10 % du montant
total offert pour le projet financé. Ce montant, méme minime, est un montant important et
méme disproportionné pour une petite organisation comme un groupe communautaire —
surtout si on insiste sur le travail exigé pour la préparation des projets et le rassemblement
des informations & donner a I'évaluateur externe. La proposition de 10 % provient des
recommandations de I'Organisation mondiale de la santé pour le ministére canadien de la
Santé. Il n’est pas adapté a la réalité locale et aux conditions précaires des organismes

communautaires qui fonctionnent avec des bénévoles et des ressources limitées.

3.2.4 Evaluations au quotidien : les indicateurs communautaires

L’évaluation des besoins se réalise autant lors des rencontres formelles d'appréciation
partagée, que lors des contacts informels avec les PVVIH. Les informations sont alors
recueillies quant on « est a I'écoute » des commentaires et des besoins exprimés par les
PVVIH a la réception, au bureau, lors des activités sociales, etc. On peut évaluer d’autres
besoins, comme les « préjugés », en écoutant les commentaires des PVVIH « dans les
Jjases ». C’est en faisant partie de leurs réseaux, qu’on crée une ouverture pour les
conversations et les échanges. « L’organisme est une place ou il [Fusager] peut dire qu’il
ale VIH ».

3.2.5 Comment voit-on les transformations et les changements?

« On regarde ce qui se passe » et « le visage qui change » pour orienter notre plan
d’action. Méme s'il n’y a pas de mots préétablis pour décrire des résultats non
quantifiables, quelques indicateurs communautaires sont significatifs pour les membres de
I'organisme communautaire. Par exemple, lorsqu’on voit « les yeux brillants » d’un usager
qui vient de traverser une période difficile, on sait qu’il y a eu une évolution pour le mieux.

Les projets changent également en cours de route pour différentes raisons :

* On observe évidemment que les personnes VIVENT avec le VIH.

Les PVVIH ont moins envie de parler de VIH, ils veulent parler d’autre chose.
* |l faut tenir compte du cas par cas (nouveaux infectés vs anciens).

* Les nouveaux projets découlent des besoins exprimés par les usagers.
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* |l y a une évolution de leur pensée par rapport au VIH.
* Les PVVIH guident la mission de l'organisme.

* Les informations recueillies dans les Comités de la COCQ-sida permettent de se

sensibiliser aux autres besoins particuliers.

3.2.6 Le Groupe d’appréciation partagée (GAP) : des conditions préalables a la

rencontre

Le GAP des usagers a lieu une fois par année. Mais il faut regrouper les conditions
préalables pour rassembler les participants, comme celles d’une féte, un 4 a 7 avec un
repas. Avant de les inviter a se réunir, il faut réfléchir a la période de 'année, au moment
du mois et aux frais de déplacement. En plus de fortifier le lien d’appartenance, cette
occasion permet de faire « un retour sur I'année, pour 'année suivante ». La participation
des PVVIH signifie que chacun « peut mettre son grain de sel ». D’autres GAPs sont

organisés avec le comité aviseur et le comité de travalil.

3.2.7 Le GAP dans le quotidien

Dans I'évaluation communautaire, le GAP est un moyen de rencontre et de discussion
pour partager et découvrir « Comment travaillons-nous en tant qu’équipe? » (Zuniga &
Luly, 2005, p. 17, Outil Les regards sur notre action). Les GAPs, dans le quotidien des
permanents, se rencontrent dans plusieurs espaces de partage, soit autour du café (salle
a café, café du matin comme moment de partage d’info du quotidien), dans les réunions, a

I'heure du diner (avec les autres gens du communautaire, pour parler d’une rencontre).

3.3 L'IMPACT DES INEGALITES DANS LES STRATEGIES D’EVALUATION

L’évaluation doit englober toute la sphéere de I'action collective de I'organisme pour placer
les « petits bouts » dans l'action intégrée de l'organisme. Les bailleurs de fonds (par ex.
PACS) demandent des évaluations exclusivement par projets bien définis, déterminés et
limités dans le temps. Toutefois, ils oublient qu’un projet fait partie d’une totalité, d’une
mission globale et qu’il affecte directement ou indirectement 'ensemble des usagers, des
bénévoles, des intervenants, de la coordination, des partenaires d’un organisme
communautaire. C’est un défi de développer des projets selon les priorités du
gouvernement (GAP, 27/02/2007)
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3.3.1 Le risque de mobiliser des bénévoles et usagers vers un projet ponctuel et

limité : une étude de cas

L’évaluation d’une expérience vécue dépend du point de vue de celui qui I'évalue, selon
les perspectives communautaires ou celles de la santé publique. Par exemple, un projet
avec des bénévoles vivant avec le VIH/sida ne peut étre analysé que sur la base d’un
projet fermé sur lui-méme, sans étudier les conséquences de sa poursuite ou hon pour
I'ensemble de 'organisme de lutte contre le sida (bénévolat, mobilisation, participation,
partenariat avec la communauté). Dans cette situation, les bailleurs de fonds semblent
avoir eu recours a des indicateurs implicites qui les amenent soudainement a décider de
« geler les fonds » pour la continuité du projet, malgré tous les efforts déja fournis par les

intervenants pour la mobilisation de la communauté (usagers et bénévoles).

Nous avons discuté du terme « implicite ». Il s’agissait d’un accord commun entre
I'organisme et le bailleur de fonds pour 'obtention d’un projet PONCTUEL et NON
RECURRENT. La discussion collective conclut qu'il faut étre vigilant sur les conditions de
I'entente, lorsqu’on signe « avec la Reine » une demande de financement. Il n’y a pas de
souplesse pour comprendre les conditions nécessaires de fonctionnement des
organismes communautaires. Ce cas démontre que la discontinuité d’un projet
mobilisateur peut entrainer des risques réels pour les efforts d’action collective de
I'organisme. Pour la santé publique fédérale, le financement se réalise sur la base de
projets, tandis que les organismes communautaires le voudraient sur la base de leur
mission globale. Plusieurs facteurs sociaux et politiques peuvent affecter cette action

collective en général :

— Le sentiment collectif d’abandon du bailleur de fonds;

— La perte de patrticipation d’usagers et de bénévoles;

— L'oubli de l'investissement important du travail non rémunéré (pas de résultats finaux,
donc c’est comme si les efforts n‘avaient pas existés;,

— La démotivation du groupe mobilisé;

— La baisse de confiance et la déconsidération par rapport a I'action communautaire de la
part des personnes vivant avec le VIH/sida; et

— La détérioration des efforts visant la militance (un important déterminant de la lutte

contre le sida selon '’Agence canadienne de santé publique, 2005).
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3.3.2 L’évaluation doit souligner I'évolution des pratiques de premiére ligne
dans le temps, pour ne pas limiter sa lecture aux résultats mesurés a un seul

moment précis

Le choix des indicateurs par I'organisme communautaire est capital pour mieux
comprendre une situation et mieux la défendre devant un public externe, y compris les
bailleurs de fonds, mais également les PVVIH, les bénévoles, le CA, etc. Le réajustement
des pratiques méne a une remise en question et un repositionnement rapide pour mieux
répondre aux besoins changeants des usagers. Une saine évolution est meilleure qu’une
réaction non réfléchie. Par exemple, une photo prise fin décembre peut étre bien
différente de celle prise en février. Il y a des moments ou on apparait disgracieux,

d’autres on est a son avantage. L’analogie vaut pour un organisme communautaire. C’est
pourquoi la prise unique de résultats dans une évaluation annuelle ne montre pas le
processus, les efforts soutenus, enfin I’évolution des interventions pour répondre aux

besoins changeants des usagers, du contexte, des politiques de santé...

3.3.3 L’évaluation doit tenir compte des « écarts » et des « failles » par rapport aux
objectifs comme des ajustements, des sauvegardes du sens et des valeurs, malgré

les apparences de « déviation des buts »

Il'y a des imprévus lorsqu’on réalise un projet, toutefois les sommes d’argent doivent étre
dépensées avant le 31 mars. Comment I'évaluation par objectifs/résultats pourrait-elle
tenir compte de ces imprévus. La démocratie, ¢a prend du temps. Le comité ne peut pas
prendre les décisions en fonction du temps. Il y a les enjeux de négociation. L’évaluation
peut arriver au moment ou l'organisme connait une situation critique. Les membres de la
coordination peuvent avoir I'impression de se trouver sur des « plaques tectoniques » en
constante mouvance...D’une certaine maniére, I'équipe des intervenants se sent

« brassée par les réalités ».

(a) D’abord, par les transformations reliées a I’évolution du VIH/sida lui-méme (les
changements du virus, des traitements, des moyens de prévenir, des conditions de travail
des PVVIH), les mots pour définir I'intervention. Le langage utilisé par '’Agence de santé
publique ne correspond pas a celui des organismes communautaires. Il y a des inégalités
dans la légitimation des mots utilisés pour définir les interventions et les actions de
prévention par exemple, on parle de prévention universelle et sélective et non de primaire,

secondaire et tertiaire;
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(b) par les transformations sociales (les travailleuses du sexe qui quittent la rue pour

travailler dans des espaces fermés; la pauvreté; les multiproblématiques des usagers) et;

(c) puis par les transformations politiques (changements du réseau de la santé, des
contacts, des PARTENARIATS, des FORMES DE FINANCEMENT et de définition du
territoire). L’organisme couvre a lui seul tout le territoire de la région et se retrouve dans

une position frontiere (c’est la lutte des mots et de leur Iégitimation).

3.3.4 Les procédures d’évaluation doivent suivre les réajustements et la
réadaptation des interventions visant a répondre rapidement aux préoccupations

locales des projets de prévention de I’organisme communautaire

Trois situations soulignent les défis rencontrés dans les procédures d'évaluation

préétablies :

e [ acomplexité et I’évolution rapide des traitements contre le sida, les effets

secondaires, les maladies opportunistes, les infections nouvelles et complexes.

* Les nouvelles pratiques de promotion et de prévention. Par exemple, le

phénomene de la réduction des méfaits a modifié la fagon de travailler et de voir la
PVVIH, la fin de vie et la toxicomanie et les autres usagers de la rue et de la
communauté. Il faut une ouverture pour accueillir les gens de la communauté

environnant le site de 'organisme communautaire.

e [ a prévention se réalise avec plusieurs clientéles qui ne correspondent pas

toujours a des catégories bien définies, comme les hommes ayant des relations
sexuelles avec d'autres hommes (HARSAH) et les autochtones. Les besoins
augmentent; ce qui signifie qu’avec les mémes ressources, les taches des
intervenants sont plus nombreuses. On note une diminution du sécurisexe dans la
prévention chez les gais. Le travail dans les parcs est important pour rejoindre les
45-50 ans. Toutefois, une des forces de 'organisme est qu’il innove dans la
prévention auprés des toxicomanes en implantant de nouvelles techniques de

réduction des méfaits.

3.4. LA DIVERSITE HISTORIQUE DES MILIEUX ORGANISATIONNELS DE
PARTENARIAT

Les définitions pour caractériser les pratiques, les milieux et le partenariat différent selon

les contextes des groupes communautaires. Cette situation pose également des
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questionnements pour I'évaluation participative et en partenariat de maniere
universaliste et entre les partenaires différents (partenariat entre les organismes

communautaires de la coalition et avec les agences de santé publique).

3.4.1 Etre agent de transformation sociale : un théeme émergeant de la derniére

rencontre dont on a discuté

Dans notre mandat communautaire, le but est de défendre les droits des personnes et
d’étre un agent de transformation sociale. Dans I'organisme, « on voit mieux ici la
détresse psychologique des usagers ». On est plus conscientisé a la problématique de
I'homosexualité, la PVVIH, I'évolution de la maladie. La sensibilité d’agent de
transformation dépasse la notion de services professionnels réalisés par les intervenants,
elle se poursuit dans les relations avec la famille, les amis, I'entourage personnel et
collectif. Le réle d’agent de transformation sociale pouvait autrefois avoir sa place dans
son milieu, mais c’est en étant dans I'organisme, que ce réle s’est développé. Par
exemple, il y a le cas d’un collegue qui était intervenant avant d’arriver a 'organisme. |l
travaillait déja « a casser les tabous » dans son milieu. Le développement de ce rble se
réalise lorsqu’il donne l'information en-dehors du cercle de l'intervention formelle, en-
dehors de l'organisme communautaire. C’est un processus d’apprentissage qui s’est
développé avant, mais se poursuit apres I'entrée dans I'organisme communautaire. Il
s’agit de donner des informations a sa famille et a sa communauté sur le VIH. Ce réle a
une influence sur la relation familiale qui permet de diminuer les craintes par rapport au
sida et d’abolir les préjugés sur les PVVIH. On insiste toutefois sur le fait que le choix
d’étre un agent de transformation sociale est fonction de la personnalité de I'intervenant.
Ce réle peut étre un choix de vie avant méme I'engagement dans le groupe
communautaire. Si ce rble s’est développé avant I'entrée dans I'organisme, la

« motivation differe » quant au choix de l'intervention.

3.4.2 Vie publique, vie privée

On parle aussi de la notion de vie publique et privée. Sidans le « Public », on ne
meélangeait pas sa vie privée aux services publics offerts, dans le communautaire, on est
plus ouvert a parler de sa famille, de sa communauté, de son entourage. Les PVVIH
participants nous parlent de leur vie privée et nous invitent aussi a parler de la nétre dans
une relation plus égalitaire. On se demande : « Comment fonctionne la personne? » En
travaillant pour un organisme de lutte contre le sida et avec des PVVIH, la famille apprend

a mieux connaitre ce travail et la problématique. La famille est impliquée dans les
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activités de 'organisme lors des fétes, des célébrations, etc. On donne aussi de
'information et de la formation. Le fait de travailler pour I'organisme, « on veut savoir pour
aider, par exemple, avec les enfants au niveau personnel ». Le choix de la toxicomanie
parmi les thématiques de la formation professionnelle découle également des besoins de
connaitre ces informations pour les communiquer aux enfants a la maison. Le cours de
Sida de base a aidé a en apprendre davantage sur le VIH/sida, car « on ne parle pas de
¢a chez nous » (communauté culturelle). Quand les gens de notre entourage savent que
'on travaille dans un organisme de lutte contre le sida, ils nous posent des questions et

demandent des informations.

3.4.3 Le mode « EXPERIMENTING » : une planification par objectifs dans

I’incertitude et le quotidien

Une équipe interprete son travail comme un mode « expérimenting » dans lequel
l'intervention se formule a partir des situations vécues et des différents usagers qui
viennent cogner a la porte. Ce mode d’intervention ne repose pas nécessairement sur
une littérature théorique, mais fait plutét appel aux expériences antérieures des
intervenants et les occasions qui se présentent au moment de la situation d’intervention.
Le schéma de la systématisation d’expériences (outil 15) a aidé a placer les morceaux du

poster dans une logique d’intervention de ce mode (Zufiga & Lully, 2005, p. 111).
La logique du mode « expérimenting » se compose de :

(a) La transformation du grand bagage comme but global. On voit I'usager arriver a
l'organisme avec un lourd bagage « émotionnel » - son fardeau — et il repart avec un autre
bagage, celui de conseils et d’outils pour mieux affronter la vie a I'extérieur du groupe
communautaire. C’est grace a ce contact avec nous qu'il se transforme et crée des liens
plus durables pour s’insérer ensuite dans le Public. Les usagers font des expériences
collectives qui ne sont pas jugées trop menacgantes. La transformation de ce fardeau en
trousse a outils est un changement prévu et un objectif global du mode expérimenting (voir
Tableau 1).
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MODE « EXPERIMENTING »

MODE GESTION

Imprévu, au fur et a mesure des Organisé
événements
Flou et confus Délimité
Essai Plus planifié

Valeurs dans l'intervention quotidienne

Valeurs dans I'ensemble de la mission
globale de I'organisme

Intervention au quotidien

Action collective a future

Idées mélangées a éclairer

Idées organisées a transmettre et défendre

Coté émotionnel

Coté rationnel

Equipe de travail direct avec les usagers

Comité de gestion de I'organisme

Relations internes
(travail de terrain directement avec les
usagers)

Relations externes
(dynamique de positionnement pour
I'extérieur — information, contacts,
alliances, partenaires)

L’organisme en termes d’histoire
(expériences et compétences accumulées)

L’organisme en termes de projet
(projection a future)

Tableau 1. La logique du client et celle des programmes : modes expérimenting et
gestion

(b) Le pont : une transition en partenariat. C’est le transfert ou la transformation d’un

état transitoire de crise et de nécessité vers un état meilleur. Ce peut étre la transition a

une autre fagon de penser (Zuniga & Luly, 2005, p. 55). La logique du pont est le passage

vers un changement concret et réaliste pour I'usager. Le but du changement réalisé par

l'intervention est décidé en partenariat avec I'usager. Le processus de ce GAP a

également souligné les dimensions complémentaires de I'action dans l'organisme (voir

Tableau l1), soit une vision de travail (exogene) et une vision de gestion (endogene).

DIRIGE VERS LA
COMMUNAUTE

DIRIGE VERS LE SOCIAL

Vision de gestion en termes
d’organisation

Vision de travail en termes de
projets

Endogéne

Exogéne

Portion des opportunités est
moindre

Portion des contraintes est
moindre

Les défis viennent de l'intérieur; la
force est avec le monde extérieur

Les défis viennent de I'extérieur; la
force c’est nous-autres a l'intérieur

Réalisme

Idéalisme

Tableau Il. Les visions internes et externes du travail collectif a réaliser
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3.4.4 Vie associative : une perspective démocratique

Le travail de groupe dans 'organisme communautaire est également une forme de « vie
associative » qui inclut « repos », « formation » et « rencontre d’équipe ». La lutte pour la
Justice sociale, la gestion et les activités pratiques du quotidien sont la pour renforcer cette
vie associative. La vie associative de I'équipe inclut également celle des usagers et des
PVVIH. Cette vie associative crée un sentiment d’appartenance pour les usagers, et aussi
pour les bénévoles qui les cotoient. Des activités au cours desquelles les PVVIH
bénévoles aident a la réalisation d'un repas communautaire ou a rendre un service a leurs

pairs, permettent d'illustrer ce sentiment d’appartenance.

Par exemple, il y a les situations observées au cours desquelles un PVVIH'® recevait des
services et décidait ensuite de faire la formation pour offrir lui-méme les services a ses
pairs en tant que bénévole. Ce peut étre aussi un collegue, un pair, un membre de la
famille qui est influencé par une personne vivant avec le VIH/sida qui fait du bénévolat
pour s’engager ensuite lui-méme dans I'organisme communautaire. L’usager rentre dans
un processus de changement et de transformation sociale vers un nouveau réle, un
changement de statut : passage de PVVIH a bénévole de 'organisme communautaire en
passant par les étapes d’étre un inconnu, puis un usager, un usager régulier, une
personne informée, une personne engagée, une personne bénévole. « L’aidé devient

aidant ». Aussi, « passer de la rue » vers cet engagement, c’est une « fierté ».

Il'y a également « I'appartenance en sous-groupes » des usagers PVVIH. En faisant
connaissance au sein de l'organisme, ces personnes peuvent alors se parler, se
rencontrer, sortir ensemble a l'extérieur du cadre de I'organisme communautaire (par
exemple, dans la rue, les fétes publiques, les bars, le resto, a la maison, etc.). La base de
la relation peut s’établir dans les locaux de I'organisme et se poursuivre a 'extérieur de
ceux-ci, par exemple, lors de soupers ou de célébrations. L’'organisme sert de milieu
neutre qui soutient le dévoilement sécuritaire des PVVIH avant d’aller a I'extérieur dans les
bars ou les clubs. L’usager fait donc le transfert vers le réle de transformateur social. Il

transforme « par le journal de l'organisme », par le bénévolat.

16 'abréviation PVVIH est Personne vivant avec le VIH. Bien qu'il soit de genre féminin, dans le langage
courant des groupes communautaires de la Coalition, on dit fréquemment « un » PVVIH qui rappelle le terme
« usager ». Etant donné que ces résultats proviennent de lintégral des échanges, le langage courant des
groupes communautaires est ici respecté bien que je sois consciente que la régle grammaticale soit erronée.
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L’'usager PVVIH peut s’engager également dans le partage des préoccupations de
l'autosuffisance financiére de 'organisme en participant aux activités de financement et de
spectacles bénéfices. Ces lieux sont également des milieux de rencontre et de partage
entre eux, avec les intervenants et le public externe en tant que personnes engagées dans
I'organisme communautaire. Les PVVIH peuvent revenir méme apres plusieurs années.
L’organisme sert de point de référence et de pauvreté pour les PVVIH vivant dans des
conditions précaires qui peuvent y prendre un café, manger une collation, utiliser le
téléphone autrement inaccessible. L’organisme sert également de lieu de départ et de

transition.

Le Tableau lll présente les deux modes de cultures organisationnelles pouvant exister
dans I'évaluation en participation et en partenariat a cause d'un continuum inégal des
modes public et communautaire. Les discussions collectives nous ont permis de prendre
conscience que ces inégalités existent aussi a l'intérieur des relations entre les divers
intervenants d'un méme organisme communautaire. Elles ne sont pas seulement
présentes entre les organismes communautaires et les agences de santé publique. Ces
deux cultures organisationnelles (mode public et mode communautaire) se retrouvent
dans les deux milieux (groupes communautaires et services publics de santé), mais avec

des prédominances plus visibles pour une culture ou pour l'autre.

[Ce tableau, que j'ai construit, résulte d'abord des principaux thémes échangés par le GAP
d'une équipe. Il présente une synthése des principaux éléments qui surgissent dans la
discussion collective. La représentation graphique facilite la délibération collective des
thémes « empiriques » importants et leur analyse en groupe. |l respecte le langage (par
exemple, commercial) et la fagon dont les participants parlent de leurs actions et de leurs
organisations. Ce tableau ainsi que tous les précédents font partie des résultats
empiriques bruts. Il illustre la maniére dont nous avons construit des connaissances
ensemble par des échanges, des délibérations et des partages de langages
(communautaires, promotion de la santé, sociologie des organisations)] (commentaires de

la chercheure).
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TENSIONS DANS LES CULTURES ORGANISATIONNELLES

CRITERES MODE PUBLIC MODE COMMUNAUTAIRE
Conception de la Commerciale Humaniste
Santé
Relations de travail et | Limitée & une relation temporaire selon | Etablissement d'une Relation a long
de service les services offerts avec les usagers terme dans une équipe et avec les
appelés clients. Ce sont des payeurs usagers.
de taxes. Fonctionne par projets
ponctuels et cas.
Travail d’équipe Hiérarchique, limité aux fonctions L'équipe collabore a I'orientation,
spécifiques, fonctionnalisme 'organisation, I'accueil, la réponse
aux besoins d’'informations des
nouveaux et a 'aide pour développer
son travail.
Intervention Professionnalisation, hyper formée, Contacts, occasions d’explorer
criteres « plus élevés » et trés d’autres moyens de faire,
délimités, par projet spécifique antibureaucratie.
Bénévolat, engagement
Conception de Planifiée a I'avance, sans marges Planification flexible, acceptant les
l'intervention dans le d'adaptation aux circonstances Imprévus.
temps
Identité personnelle Intervention et action dépersonnalisée, | Intervention et action personnalisée,
standardisée préte a s'adapter aux besoins
prioritaires pour la personne
desservie.
Conception de l'usager Un client, un usager de 'action Une personne, un participant a
incarnée dans un service trés délimité I'action, qui est une collaboration
entre l'intervenant et l'usager.
Mode d’interprétation Par codes, un dossier Une personne. S'’ily a un dossier
de l'usager pour faire le suivi, on inscrit le prénom
pour les visites a domicile. Les
informations sont limitées & des notes
évolutives.
Définition d’agent de Transformation programmatique Transformation sociale non
transformation programmatique

Tableau lll. Les modes public et communautaire de culture organisationnelle

3.4.5 Les problémes de communication

« On ne se comprend pas toujours, car il y a des problemes de communication ». Le
travail se fait en équipe ou non? Quelle est l'influence de I'écart d’ancienneté (pouvant
étre d'un écart de dix années d'un intervenant a l'autre) dans la diversité de 'engagement
et de l'intervention? Comment l'influence de I'environnement externe agit-il sur la culture
organisationnelle de solidarité et d’entraide mutuelle? Sur la pression a donner des
charges de travail et des responsabilités aux usagers et aux bénévoles? Sur la

communication entre les intervenants et entre les intervenants et les usagers ou les autres
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membres de I'organisme communautaire (CA, partenaires, collaborateurs, bailleurs de

fonds, collegues des autres groupes communautaires)?

4. DISCUSSION AUTRE : LE POLITIQUE DANS LA PRATIQUE
REFLEXIVE ET COLLECTIVE

En parlant de la pratique réflexive et collective, Greenwood (1991, p. 105) affirme que quel
que soit le lien entre réflexion et action, il y a une dimension politique. La pratique de la
réflexion collective en groupes d’appréciation partagée permet de mieux visualiser le
modeéle d’organisation ou de société qui influence cette pratique. Dans leurs structures
formelles, les organismes communautaires agissent comme des unités d'action qui
incluent une Assemblée générale, un Conseil d'administration et une Direction qui veillent
a assurer que l'organisme réalise sa mission. Le processus de la recherche collective
crée un espace organisationnel d’échanges pour souligner les questions de I'évaluation,
soit les conditions préalables pour permettre la concrétisation pratique de I'évaluation

participative et en partenariat.

4.1 LE CAS DE LA COALITION

La construction d’'un mode participatif et communautaire qui permet d’évaluer est venue
d’un cri d’autonomie de la part des organismes communautaires. L'usager et le bénévole
devaient étre au coeur du communautaire et aidaient & donner le sens de I'action a
'organisme (Jalbert & al., 1997; Pinault, 2007). Cette dimension se distingue de
I'évaluation d’'un programme qui tourne autour d’'une clientéle spécifique et de gestes a
poser. Certains membres de la coalition ont mentionné qu’il y avait des limites a la supra-
participation : « parler pour parler ». |l fallait aller plus loin dans une action concréte.
Nous avons appris ensemble que la logique contractuelle et I'établissement de projets
avec des objectifs limités restreignent les possibilités de Iégitimation des actions qui se
situent en-dehors du programme subventionné. Les actions non programmatiques, telles
que I'engagement plus global et la mission d’un organisme communautaire travaillant avec
des bénévoles sensibles aux changements rapides survenant auprés de leurs usagers,
sont rejetées dans I'évaluation externe des bailleurs de fonds. Les organismes
communautaires ne peuvent réagir de maniére rationnelle lorsque le contexte augmente

les peurs internes viscérales de crises économiques.

Nous avons analysé une verticalité a partir d’acteurs non mentionnés dans

I'organigramme officiel (voir Laperriére & Zuniga, 2006). Ces acteurs agissent a I'extérieur
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de I'espace participatif formel entre les partenaires et influencent les acteurs de
'organigramme, qui négocient dans cet espace de pratique réflexive collective. Iy a
également un niveau de dangerosité pour les acteurs participant aux espaces participatifs
(coalition, table de concertation, etc.). Selon un des participants, il ne fallait pas tout dire
dans 'espace participatif; car cela aurait pu avoir des conséquences sur notre
financement ou sur nos relations extérieures. Les informations dites et partagées dans
'espace participatif débordent ses murs et se propagent vers d’autres acteurs d’influence
sur la vie économique des organismes communautaires. Cette dimension avait également
été soulevée lors d’'une Assemblée antérieure lorsqu’un participant avait méme utilisé le
terme « d’espion » dans la salle. Dans ce méme concept de verticalité, nous avons appris
que les décisions, prises entre moi (volontaire et chercheure) et la direction d’un
organisme communautaire, ne sont pas toujours transmises aux intervenants subalternes
tout comme les décisions entre les intervenants et moi-méme. L’étonnement survient
lorsque, au cours d’'une réunion, je présente un protocole qui n’a pas I'appui direct de la

direction.

L’évaluation dans la perspective de la COCQ est une préoccupation majeure depuis
plusieurs années (début 1990). Elle a débuté avec les partenariats Société civile
populaire (groupes communautaires) et les agences de santé publique dans la lutte contre
le sida. Nous pouvons croire qu’il y a plus de 250 personnes impliquées globalement
dans le processus de construction d’outils collectifs d’évaluation communautaire. Si nous
révisons un peu nos pratiques, il s’agit de mettre des mots sur des choses qui ne peuvent
avoir des mots, comme les manifs, marches de solidarité, soupers communautaires
(Pinault, 2007). Les déclarations dans les GAPs soulignent que les programmes sont
développés par les initiatives de programmateurs de la santé publique, qui ne sont pas
toujours familiers avec les arriére-plans politiques et culturels des populations cibles
impliquées. Les praticiens a la ligne de front de ces programmes connaissent bien ces
contextes locaux et comprennent beaucoup mieux les difficultés a confronter dans la

mobilisation et la participation des usagers et des bénévoles.

4.2 QUE FAIRE AVEC LES STRUCTURES PROFONDES ET LES ACTIONS NON
PROGRAMMATIQUES?

Les résultats illustrent ici la signification des actions communautaires de lutte contre le
sida et la maniére dont les participants peuvent les évaluer au niveau des organismes

locaux. Friedberg (2005) appelle structures « profondes » celles pour lesquelles le
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caractére clandestin est en-dehors de I'organigramme formel et du programmatique.
L'action n'est pas restreinte a un service uniforme de lutte contre le sida a l'intérieur des
organismes et au sein de la Coalition. Elle est la création de liens avec des personnes
concréetes (usagers, partenaires, bénévoles) dans la complexité de leurs situations de vie,
de leurs problémes et de leurs fagons de s'organiser. Plusieurs des décisions menant a
des actions non programmatiques (non conformes au programme préétabli) proviennent
des échanges, des partages, des évaluations quotidiennes avec les personnes vivant
avec le VIH. Tout en gardant le cap de la mission de leur organisme, les intervenants
doivent chercher la voie pour accomplir une action qui refléte la personne dans le besoin,
méme si cela ne correspond pas nécessairement aux services prescrits par la santé
publique. Le fait de parler des actions, qui dérivent du plan initial et du contrat de

partenariat, est ardu. Il oblige de discuter justement de ces structures profondes.

L’expérimentation de la pratique réflexive collective ou du processus d’autoévaluation
démontre que la participation et le partenariat sont des défis d’abord a I'interne, puis a
'externe dans la communication officielle avec les bailleurs de fonds. Par sa grille
d’analyse des conditions reliées a I'histoire de I'action collective, I'outil élaboré par la
Coalition (voir Figure 1) nous permet de développer une meilleure conscience des facteurs
sociaux et politiques entourant I'évaluation. Dans les échanges, nous discutons de ces
facteurs et de la fagon dont ils influent sur I'évaluation : les politiques changeantes, les
financements difficiles a prévoir, les facteurs sociopolitiques influengant le contexte d’'un
groupe communautaire, les facteurs sociaux qui modifient le sens donné aux actions
communautaires de lutte contre le sida. La participation décisionnelle (Zufiga &
Laperriére, 2006), non pas seulement consultative et délibérative, ne provient pas d'acquis
octroyés par les instances gouvernementales et de coalition, mais de conquétes (Demo,
2001).

La prise de conscience de la colonisation interne fut un de ces moments ou nous
(chercheure et participants) avons senti cette inégalité et ces tensions. Quel langage
devrait étre utilisé pour décrire ce que nous considérons important et significatif? Sans le
savoir et avant d’avoir été placés dans cet espace de pratique réflexive collective, nous
pensions pouvoir nous exprimer librement. C’est en discutant ensemble, en relisant les
informations émanant des groupes d’appréciation partagée que nous nous sommes rendu
compte de I'effet de colonisation interne au sein du communautaire. Les structures
profondes soulignent également les inégalités sociales et politiques sous forme de

tensions entre le discours des centres d’expertise (vocabulaire reconnu comme



121

scientifique et évident) utilisé par certains participants communautaires et les autres
participants « populaires » qui utilisent un vocabulaire « illicite » parce que non reconnu

comme scientifique.

Nous avons reconnu les défis sociaux et politiques pour négocier dans I'évaluation en
partenariat d’abord entre les membres de la coalition et ensuite avec les agents du
programme de santé publique. Parmi ces défis qui étaient déja présents lors de la
construction du 2° guide d’évaluation, nommons la difficulté de I'écriture, du savoir-dire et
d’une tradition d’intervention professionnelle qui ne développe pas un discours explicite
apte a faciliter la mise en commun, la description de I'intervention et 'imputabilité des
actions. Bien que les actions communautaires de lutte contre le sida puissent se dérouler
la porte fermée (pour garder la confidentialité), elles demeurent publiques dans leur
organisation et leur soutien social auprés des personnes vivant avec le VIH. Il y a une
inévitable imputabilité des actions financées par les partenaires et agences

gouvernementales de santé publique.

4.3 L'ARRIERE-PLAN DES CULTURES LOCALES : LE SENS COMMUN... MAIS
COMMUN A QuI?

L’expérimentation de la pratique réflexive collective souligne la diversité des significations
et des intéréts comme complémentarité. Les membres d’un groupe attribuent une
signification collective a leurs expériences et aux nouvelles connaissances qu'ils
acquierent ensemble. Le sens commun a été une contribution précieuse des
anthropologues (voir notamment Geertz, 1983). La cohérence dans le discours (mission
globale d’'un organisme communautaire) vient du sens commun donné a des actions
collectives pour tous les membres du groupe. Les structures profondes (culture d’'une
organisation, les négociations quotidiennes) relévent du faire, de la praxis des acteurs a
tous les niveaux de I'organisation (Friedberg, 2005) dans des contextes d’incohérence a la
mission globale. Méme si ces pratiques ne ressortent pas dans les discours formels, les
acteurs gardent le sens commun de leurs praxis dans ce contexte particulier (par exemple,
a l'aide d’'une « inside joke »). lls peuvent échanger la-dessus autour d’un café, dans le

corridor, en-dehors des réunions formelles.

Contrairement a I'hypothése initiale de différence culturelle (anglophone, francophone,
ethnique, régionale), I'histoire collective ou I'historicité des partenariats s’avére une des
dimensions les plus justes de la complémentarité et de la spécificité des groupes

communautaires dans la Coalition. Cette diversité historique restreint toutefois la
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possibilité de reconnatitre I'unité « Groupe communautaire membre » comme égale a
toutes les unités dans une Coalition. La Coalition se compose de groupes dont les
significations et les pratiques sont distinctes les unes des autres. Dans ce sens, non
seulement les dynamiques organisationnelles de pratiques (prévention, accompagnement,
bénévolat) sont distinctes, mais également les pratiques réflexives collectives.
L’affirmation d’'une égalité des unités d’analyse dans I'évaluation d’'un programme est
contraire a la diversité. Sans ce présupposé de comparabilité, la recherche et I'évaluation
quantitatives s’averent impossibles. La quantification demande de trouver des unités

comparables et des mesures univoques.

4.4 L'ENTONNOIR VERS LE SOULIER CHINOIS DU LANGAGE SCIENTIFIQUEMENT
CORRECT

Le constat de I'appauvrissement de l'information sur laquelle se batissent les constructions
scientifiques ne peut pas surprendre. La science n'ouvre pas ses écluses a toute
information, mais seulement a celle qu'elle juge appropriée, qui répond a ses critéres de
pertinence et méme de réalité. Une premiére réaction est celle de s'insurger et d'attirer
I'attention sur ce qu'on voit comme partie intégrale de la réalité, et que la science est en
train d'oublier. Le probléme est qu'il ne s'agit pas d'un oubli, mais d'une exclusion voulue,

justifiée par des critéres apparemment rigoureux, qui s’apparente a un appareil de filtrage.

Indépendamment de leurs sources, les « données » deviennent trés vite des « faits ». Les
faits ne sont pas des « tranches de vie palpitantes », mais des traductions vers un langage
stéréotypé, qui va plus loin que « dire ». Il s'agit de les dire dans les termes acceptés et
permis, comme le mentionnait plus spécifiquement un des groupes participants. S'ils ne
rentrent pas dans ce soulier chinois, « ils n'existent pas » ! (voir UNAIDS/PNUD/Banque
mondiale, 2006). Une réalité peut étre identifiée comme faisant partie du répertoire
possible. Un filtrage est toutefois nécessaire pour rejeter les données jugées non
pertinentes et « anecdotiques ». C'est dans ce sens que Beaudry & Gauthier (1992,

p. 426) croient en une évaluation qui élimine les informations intuitives de la réalité.

L'information jugée pertinente au niveau local, parce qu'utile et conforme au programme
prescrit, demandera toutefois une traduction dans un langage officiel (Latour, 1993, 2001).
Ce mécanisme fonctionne pour tous les sens. Ce que les groupes communautaires
produisent passe a travers ces processus de filtration et d'interprétation. Ce mécanisme
transforme ces données en faits, qui sont des interprétations, — et aux « faits dignes de

mention parce que cohérents avec les usages scientifiquement acceptables et directement
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pertinents & l'intérét qui guide la recherche » (voir surtout Latour, 1993). A ce

processus, s'ajoute le filtrage opportuniste — ce qui pourrait nous créer des problémes par
le seul fait d'avoir démontré qu'on s'était rendu compte de son existence. L'envie de
changer un tel état des choses est une vertu nécessaire a I'avancement des
connaissances. Les moyens pour le faire sont limités. Au fond, en termes généraux, les
moyens sont de deux ordres, soit (a) d'identifier les filtres sociaux qui réduisent
l'information conservée, soit (b) de comprendre les dynamiques sociales qui les générent,

les maintiennent et les transmettent.

4.5 LE SILENCE COMME SIGNE D’UNE COLONISATION INTERNE

La participation peut avoir des dimensions d’aveu dans I'évaluation en partenariat entre
les centres d’expertise en santé publique et les groupes communautaires de lutte contre le
sida. L’aveu est une obligation éthique et intellectuelle par rapport a I'évaluateur externe
et au chercheur. Tous deux sont des acteurs puissants. Des incidents significatifs sont
survenus au cours de cette recherche. Dés le début, un agent d’institution de santé
m’interpelle. Lors d’'une rencontre commune avec les groupes communautaires, il
souligne I'importance de respecter la fagon dont le programme considére I'évaluation.
Puis, lors d’'une féte des groupes communautaires, il réaffirme la supériorité de la réponse
fédérale en matiére de prévention du VIH/sida avec le communautaire. Enfin, plus tard, a
'occasion d’'une conférence, il s’assoit a mes cotés pour m’indiquer de maniére inquisitrice
qu’il connait un des groupes participant a ma recherche. Le danger évident est que
linformation sera servie comme incriminante contre la personne et le collectif. La
participation dans I'évaluation participative et en partenariat avec les centres d’expertise

posséderait alors une fonction de contréle.

L'analyse du retour des connaissances construites collectivement a partir de cing
organismes membres de la coalition en Assemblée générale est une autre anecdote
significative. Friedberg (1972) souligne I'importance d'étudier I'impact de la construction
des connaissances et du retour des informations aux collectifs. En effet, la communication
des résultats aux participants « permet d’expérimenter directement la pertinence de ses
analyses » et « d’'induire des changements non négligeables dans le milieu » (Friedberg,
1972 p. 112). Le peu d'espace attribué a la présentation et le silence dans la salle, méme
lors de la mention de 'analyse de la colonisation interne, permet de vérifier le peu
d'importance accordée aux connaissances élaborées par les membres eux-mémes. Le

« silence » dans 'Assemblée générale 2007 est évocateur. Dans cette situation précise,
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on constate soit que les membres présents en Assemblée sont entiérement d’accord
avec tous les résultats (méme ceux qui soulignaient la colonisation interne), soit qu’ils ne
veulent pas s’avancer. Marsch (2004a, 2004b) parle de I'importance de I'occultation des
informations de la part des praticiens de premiére ligne comme forme de survie dans un
systéme hiérarchique. C’est seulement par la participation ethnographique engagée que
cet événement vient relativiser les résultats et les placer dans une perspective nouvelle.
Demo (1999/2002) rappelle que, la plupart du temps, les études évaluatives posent un
regard sur la fréquence des incidents. Demo nous invite a prendre davantage conscience
du non-dit qui peut apporter plus de lumiére ou du moins poser d’autres questionnements.
Ce qui est le plus pertinent dans les entretiens pour comprendre une situation est peut-
étre justement ce qui n'a été cité qu’une seule fois ou méme ce qui n’est pas mentionné

ouvertement (Demo, 1999/2002, p. 70-71). Il faut savoir lire ce « silence ».

5. CONCLUSION. DES INEGALITES A POUVOIR SE DIRE DANS
UN PARTENARIAT

Le point de départ de la recherche collective est l'identification par les acteurs
communautaires d’espaces d’inégalités dans leurs rapports avec les agences
gouvernementales de santé publique. La pratique réflexive collective démarre avec
'analyse stratégique des forces et des faiblesses de I'action des groupes communautaires
participants. Cet exercice en groupes d’appréciation partagée provenant de différents
endroits au Québec permet alors une récupération de chacune des « petites histoires

collectives ».

Les espaces d’inégalités vont apparaitre graduellement dans ces histoires, telles que
'autonomie relative des paliers de décision, la participation a une négociation des objectifs
et des critéres de réussite, 'impact des inégalités dans les stratégies d’évaluation et la
diversité historique des milieux organisationnels de partenariat. Les entretiens collectifs
renforcent les résultats de I'étude de Paicheler (2004), a savoir que I'expertise du
communautaire est fondée sur le vécu et 'expérience intime faisant valoir un cadre de

référence autre qui est relié au symbolique, a 'émotionnel en plus du cognitif.

En regard de ces résultats, il y a plusieurs chemins de lecture. Nous pouvons nous
questionner sur la maniére dont les données ont été recueillies, incluses, échantillonnées
ou honnétement exprimées (mon probléme comme chercheure). Nous pouvons

argumenter que les groupes communautaires et leur coalition sont inaptes a produire des
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connaissances sur I'évaluation participative et en partenariat ou bien inadéquats pour
analyser leurs rapports interorganisationnels avec les centres d’expertise en santé

publique (leur probléme comme participants).

L’analyse de la pratique réflexive collective fait émerger des incongruités et des défis a
concevoir les résultats comme une totalité sociale, unifiée, structurée et simple. Que faire
avec les structures profondes et les actions non programmatiques? Ou placer les résultats
dans le cas de la Coalition? Comment présenter les données suffisamment détaillées
pour les saisir lorsqu’elles passent par I'entonnoir du soulier chinois d’'un langage
scientifiquement correct? Pouvons-nous développer un sens et un langage totalement
commun (entre les participants, entre les groupes communautaires, entre la coalition et les

agences gouvernementales, avec les chercheurs)?

Enfin, le silence s’avére la porte de sortie pour éviter de tenter d’exprimer publiquement en
mots cohérents des actions collectives qui découlent de divers facteurs. Lors de la
présentation de ces résultats a la Conférence de I'’Association canadienne de Santé
Publique (voir Laperriére, 2007), une participante d’'une agence gouvernementale VIH/sida
me remercie d’avoir présenté « de maniére plus détaillée », « ce qu’ils savent déja » -
mais qui est nullement écrit et publié. Comme Umberto Eco I'explique, les résultats
peuvent étre considérés comme étant des données « objectives », car les participants
présentent publiqguement leur point de vue, méme si ces données s’avéraient non
véridiques (Eco, 1977/2000, p. 30). Les inégalités entre les centres d’expertise et les
groupes communautaires apparaissent justement lorsque les facteurs sociaux et politiques
de la participation et du partenariat, incluant les structures informelles et profondes, sont
prises en compte « publiquement ». Dans un contexte de verticalité et de colonisation
interne, cela signifie de « se dire » de maniére cohérente ou bien de se taire pour ne pas
subir les conséquences du scandale d’étre dissident et en opposition avec les voix
dominantes (perte d’emploi, de subventions, de crédibilité, de partenaires, d’appui dans le

réseautage, etc.).

Les experts scientifiques ne sont souvent pas en mesure de conseiller véritablement des
actions politiques qui dépendent d’autres contraintes que la connaissance (Paicheler,
2004). Dans ce sens, un discours cohérent et reconnu scientifiquement demande
I'occultation des actions non programmeées et des structures informelles dans I'évaluation.
Les groupes communautaires doivent a la fois tenir compte de ces facteurs sociaux et
politiques dans leurs évaluations internes afin d’étre capables de placer en actes leurs

actions, mais doivent aussi occulter les actions non programmées pour préserver la
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cohérence exigée par les bailleurs de fonds. Cette recherche reproblématise la

situation : les groupes communautaires ont des compétences en évaluation participative
que les centres d’expertise ne possédent pas. lls ont toutefois plusieurs défis pour faire
entendre leurs voix dissidentes au sein du partenariat et de la participation Etat/Société
civile populaire. Le premier risque est de transcender le silence en permettant au langage

communautaire de s’exprimer.
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“Why do you want to help me?” was Christine’s (not her real name) first question when

| introduced myself as a volunteer. When | began this volunteer work in 2005, | opted for a
social commitment as a personal posture to make better sense of the feasibility of
participatory evaluation in partnership with community AIDS groups in Quebec. The Chair
in Community Approaches and Inequalities in Health (CACIS, 2005) reinforces the
importance of modeling the sociosanitary space and to build a reflexive space for the
reproduction and transformation of public health practices between institutional and
community partners. The methodological strategy of developing understanding in action
and engagement is proposed as a revised form of participatory action-research. It casts
aside forms of participatory action-research that only seek to harmonize it with program
planning. | recognized the precariousness of the participants, whether or not they had
HIV/AIDS, their worries and reluctances. It would have been impossible to impose a preset
research and activity program that exceeded their capacity for long-term commitment.
These methodological choices include the social specificity of AIDS issues. There is more
than individual-level confidentiality; it has to be supplemented by the protection of the
confidentiality rights of groups and communities vulnerable to social discrimination. The
research process was neither easy nor smooth. Through a systematization of
experiences, this paper aims to describe this journey of practicing and integrating action,

participation and research.

1. BACKGROUND. FINDING A METHODOLOGY THAT WILL
FOSTER TRUST IN A PARTNERSHIP

The development of knowledge to improve the community partner’s (civil society)
discursive and participatory competence is a sine qua non condition of its participation in
the larger participatory space of discussion about the implementation, operation and
evaluation of health programs. Already in 1978, Alma Ata was encouraging the
development of the ability of communities to participate to health program’s decisions
(OMS, 1978/2006). Several institutional and community actors agree that building a
partnership between the state and civil society presupposes that the diversity of social,
cultural and political dimensions of both national and local level must be taken into account
(Chequer et al., 2006; UNAIDS/PNUD/World Banks, 2005; ICASO, 2004, 2006; Fassin,
2006; PHW, 2006).

“Underground” research via a variety of information sources contributes to a different

understanding of the social and political partnership issues (by observation of and



133

participation in activities defined by community groups, individual and collective
discussions with local actors, and the analysis of internal documents). Fassin (1998)
argues for a “localist” view in order to develop a better understanding of the way in which
public health is manifested through social relations and local political debates. This
production occurs through “close observation of the scenes” making up a given social
space in which a variety of actors and institutions evolve around local social and health
events. Potvin, Gendron, Bilodeau and Chabot (2005) advocate emphasizing action as the
object of knowledge in public health programming so as to better design the mechanisms
of mobilizing local actors for social change. This invitation leads to a rethinking of
participatory knowledge production strategies. As McQueen (1994, p. 342-343) argues,
research is an instrument that can support the community in its efforts to communicate

with decision makers, and vice versa.

Research takes its full meaning in the duality convergence of the analysis of methods and
methodology, one that is inevitably linked to political options. The scientific activity is pulled
between demonstration (showing evidence with a control of variables) and democracy
(engaging people participation without a total control) (Latour, 2005; Callon, Lascoumes &
Barthe, 2001). In this connection, Callon (2005) raises questions about whether a public
debate can be organized with the involvement of “lay” people in technical decision making
which is understood only by a limited group of specialists. The political dimension of
scientific method takes the form of a rationality that is concealed in a discourse of abstract
neutrality (Drulhe, 1996, p. 147-217, Zuahiga, 1975). How can this knowledge be
operationalized in a context, such as HIV/AIDS community groups, characterized both by
an urgent need to act and by unforeseeability? What is the practical professional logic, as
a health professional and researcher, that generates knowledge forms with diverse modes

of communication, verification, development of convictions and educational strategies?

In order to confront these questions, this paper presents the process of a collective
research with the Coalition of community groups fighting against AIDS in Québec (COCQ-
Sida). It aims to describe the basis of this empirical experience characterized by
complicity, friendship and trust within the framework of partnership. The paper explains a
peculiar methodology of democratization of knowledge production at a community level. |
argue that a popular education perspective is a more radical participatory approach than
methods such as people consultation, hybrid forums or participative administration. In this
perspective, research supposes a maximal proximity to the action setting of social

movements. In the state / civil society partnership discourse, Victor Vincent Valla (2006:
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269) makes a distinction between a grassroots popular civil society and one that is
represented by business. In the present article, the expression “popular” emphasizes the
importance of adapting research to enable it to incorporate knowledge issuing from the

grassroots.

For several years, an active participation with those community groups and their coalition
allowed me to improve the understanding of community health action and evaluation. More
recently, this personal experience led to a shifting from the category of “groups that are
research objects” to a collective research experience with them. The research was
integrated into the historicity of the coalition, which had already collectively built two
evaluation tools with its community organization members (Jalbert, Pinault, Renaud &
Zufiga, 1997; Zuhiga & Luly, 2005). The research process tries to respect the evolution of
their participatory and methodological views on evaluation and their advances with regard
to defining the collective and the partnership. One of the goals was to collectively
experiment participatory, partnership and contextualized strategies for local knowledge

production.

2. METHODOLOGY: THE SYSTEMATISATION OF RESEARCH
EXPERIENCE THROUGH VOLUNTEER ACTION

A personal systematization of the research practice is used as an objectivation of the
participatory process conducted with community group’s participants. The method of
systematizing experiences (Zufiga & Lully, 2005: 115) is used here to describe, explain,
justify and defend what is done through research. Originally created in the 1970s and
1980s, it provides a method to redefine the interpretations and models of social practices
prevalent in Latin American reality (Jara, 2006). It might be a useful tool for health

professionals to face the challenge of describing their “indescribable” field practices.

The systematization of experiences works with a simple heuristic structure. It is a collective
effort to agree on the description of a problem situation and the goal of the action toward
change in which the progress of the change process is understood in terms of: 1)
situational factors that help or hinder the goal attainment, and 2) the group's rating of their

own actions as successes or failures in advancing their actions (Zufiga, 1992).

For Morgan & Monreal (1991), this method integrates theory and practice, with the goal of
producing knowledge from experience in order to guide other similar experiences.

Systematization is a form of investigation to obtain scientific knowledge from reality and
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from practices through theoretical reflection and critical analysis. It permits a

retrospective view of the past and of what is learned from it in order to orient future
actions. Morgan & Monreal explain the distinction between systematization and other
forms of knowledge production. The former helps to “scientifically” understand a practice,
an experience in which one has participated, and from this experience to elaborate new
knowledge that permits not only its comprehension, but also its use as a tool of social
transformation (Morgan & Monreal, 1991). To systematize means to have some questions
in mind that guide the analysis of an experience so as to identify some perspectives and
actions that might modify the problem in a movement for a better society (Zuniga & Luly,
2005). Some routine questions help for the critical revision: How can | describe what | do,
explain how | do it and publicly justify my actions? Figure 1 shows the tool that was used

to undertake such a reflexive activity during the collective research process.

Figure 1. The systematization of experiences. Sources: Zuhiga & Luly (2005, p. 115,
author’s translation from french)



136

In this particular project, research is a “praxis,” understanding in action (see Laperriére
& Zufiga, in press). In the context of community groups fighting against AIDS, this
approach involves working and being in close proximity to people with HIV/AIDS and to
various actors directly or indirectly involved in prevention programs for them. Research
becomes an attempt at a rapprochement of engagements to enhance “thinking in action”
about what is occurring locally. The systematization of research experiences is also an
integrative activity. The researcher’s participation means that she participates as an
individual who is voluntarily present in the daily activities of the participating community
organizations. The ethical engagement goes beyond the role of being a respectful
observer. The researcher participates in the community action’s processes whereas the
community actors participate in the research process. This integrated participation also
includes relationships between the researcher and the community groups, which act as

partners in thinking about and modifying the collective research actions.

The data sources include correspondence and written agreements between the
community groups, the coalition and the researcher as well as the researcher’s auto-
ethnographic diary. A few vignettes illustrate how the research was contextualized with the
experience of people living with HIV/AIDS. “A vignette is a focused description of a series
of events taken to be representative, typical or emblematic in the case you are doing”
(Miles & Huberman, 2003, p. 156). Activities as a volunteer were realized before and
during the research development. While | was doing the collective discussions with
HIV/AIDS community groups, | wrote some notes about events that were significant for
me. They are vivid portraits of everyday life during volunteer and research activities. The
themes of those significant events were verbally discussed with the related community
groups’ members (persons living with AIDS, interveners, coordinators). | tried to describe
the situations as realistically as possible while being attentive to interpretative possibilities.
Some data were formally written inside the collective research discussions report and
Coalition General Assembly discussions about the research intentions. Certain events
were summarized in the form of narrative life vignettes while others were published in the
Shared Appreciations Groups (SAG) and with the consent of community participants for
their discussion. All the data presented in the results section were at some point
presented and discussed publicly with the related participants in order to filter the

information they wanted to keep private.
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3. RESULTS. THE NEGOTIATIONS ABOUT METHODS

The systematization of experience presents a diagram of the dynamism of this research
activity and participation with community groups. It describes the way in which the
research was confronted with field realities. It seeks to structure the learning acquired from
volunteer work as a research activity and the practices of “shared appreciation groups”
within the framework of my doctoral research in Public Health. It has a longitudinal as well
as a reflexive dimension with regard to the various actions and decisions from one set of

circumstances to another.

3.1 IDENTIFICATION AND CHARACTERIZATION OF OPERATING STRATEGIES IN
CONDITIONS OF UNFORESEEABILITY

The day-to-day collective life of community groups is continually affected by changes in
their medium-term prospects and their financial survival, which also affect the feasibility of
research planning activities that demand longer-range planning. Economic considerations
and participant autonomy have an impact on the possibilities for community research.
Community groups do not have stable financial resources. | could not hold out the promise
that | would provide financial support. Indeed, | was myself faced with financial limitations
and with constraints with regard to the time that could be invested in the study of the of the
groups’ daily activities. It was thus necessary to establish a mutual-aid relationship that did
not put a strain on other relations and to develop trust gradually. This relationship had to
allow for a freely consented cooperation, which would allow sufficient latitude to
participants (Community organizations permanent members and persons living with AIDS)

to refuse prevention, care and participation in the research.

The personal systematization of the research experience is characterized by five sources

of intellectual practices (see Box 2):
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1. Critical review of scientific literature: state of knowledge about AIDS and its
effects on the lives of those with HIV, health promotion and prevention programs,

especially those of community groups in Quebec.

2. Field research experience: collective action by organizations and the production
of ways of evaluating that can bridge the distance between funding sources, the

requirements of abstract models and community groups’ real operating conditions.

3. Direct participation in collective action: production of an evaluation tool that
could help the Coalition’s groups to strike a balance between the external demands
of an institutionalized voice circumscribed by preset formal requirements and the

way in which local action is expressed.

4. Direct participation in prevention activities: participatory analysis of the
workers’ experience with the people helped, volunteers, participants in the
intervention activities (the collective that produced tools for analyzing the direct aid
experience), direct participation in and secondary analysis of training days,

sensitization activities related to problems such as lipodystrophy, etc.

5. Volunteer accompaniment of people with AIDS: people already integrated in
follow-up activities are already influenced by workers’ activities, and a verification of
their views requires direct contact in a volunteer relationship that is distanced from
the placebo effect engendered by the perception of power imbalances.
Accompaniment can itself also change the people helped, but the perceived power
imbalance between workers and volunteers enables an additional validation of the

expressions and attitudes in reaction to this perception of different levels of rights.

BoXx 2. FIVE SOURCES OF INTELLECTUAL PRACTICES IN THE PERSONAL SYSTEMATIZATION OF
RESEARCH EXPERIENCE

3.2 VOLUNTEER WORK AS A RESEARCH STRATEGY

Fieldwork was represented by active presence in activities in which | was accepted and
fully aware of the necessary respect for local organizational structures. It was not only a
matter of knowing how to do things without relying only on prescribed forms of data
collection, but also of accepting a self-questioning about the consequences for the lives of
the people involved. | assumed the role of a full member, with the right to participate in

decision-making. | was accepted following honest and clear discussions, without any worry
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or expectation that | would assume the role of research director. Within the framework

of this agreement, | participated in activities such as the Coalition’s general meetings, the
collective development of tools for evaluating worker interventions and in accompanying
people with HIV/AIDS. The variety of activities revealed the wealth of experiences
concealed beneath the overly vague term “volunteer.” They are all examples of experience
sharing, without hiding the methodologically external nature of the participation, but in
offering it for a joint analysis that stressed the value of the other research partners as

active producers of meaning.

In the grassroots popular education perspective, all the senses (observation, movement,
touching, smell, hearing and taste) are used for the purposes of understanding and
completing the search for information. Corporal integration in community activities made
possible to become more aware of the influence of conditions, such as the political context
or resource challenges, on the results of the more formal research discussions (see
Vignette 1).

VIGNETTE 1. Blood —as an actor

One of the drug users needed help with his dressing. He had several small
superficial sores spread over his body and his extremities. In adjusting the dressing
on one of his arms, we noticed that his fingernails were stained with blood. We
decided to soak them in soapy water. When | came back, the user washed his hands
and showed me his fingernails. Despite being washed, the cuticles and the
extremities of his fingers remained bloody. The blood contaminated by HIV and HCV
on his hands was regularly left on door handles, food in the fridge, glasses and cups,
sheets; in short, on everything he touched. We tried using regular bandages but his
blood continued to seep out. It was not a deep wound that required acute care and
which would require his admission to health care services. Is it the role of

community groups to handle this kind of situation with limited physical resources and

volunteer availability to treat this person with HIV? Whose blood is it? (February 12,
2007)

“Conviviality” (lllich, 1978) with the actors encouraged the creation of a regular, daily and
human contact within the framework of the research activity. Several actions which are
traditionally rejected as data sources made it possible to collect data based on information

that was relevant for the research project while doing it in a humanized way. Discussions
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and shared analyses emerged from conviviality. The conviviality was experienced
while walking with one of the users to a downtown store, while listening to stories by the

day centre’s users, by walking with HIV carriers on frozen streets on December 1.

3.3 PRELIMINARY RESULTS OF THE INTEGRATION GUIDING THE
IMPLEMENTATION OF THE COMMUNITY RESEARCH INTENTIONS

Several challenges constrain the potential for community first line workers to develop the
necessary skills for communicating concrete actions on a daily basis: a) the distance
between field practitioners and written communication as a translation of their actions; and
b) the contrast between their local discourse and the academic, conceptual and
administrative discourse encountered in the formalization of practices (see Vignette 2).
Community organizations live with the constraint of producing a defensive evaluative
discourse with their funding public health agencies. They are concerned more with
meeting external requirements in compulsory formats than with benefiting from a time for
reflection that would contribute directly to an appropriation of their actions and to a

systematization of their experience.

VIGNETTE 2. Community dynamism in its own context: meeting a face

By “going to a meeting,” observation on the fly allows the research to see the face of
community dynamism. It takes more courage to make contact with a new person as well
as a new setting, a new network and a new research partner. Knowing in action is a risky
shift away from the centre to the periphery. But it is important to put a face on people, on
an organization, and on a particularly community dynamism. By driving around the streets
and alleys in the organization’s neighbourhood, | discovered how well it blended into it (a
poor neighbourhood). Its location close to the people its served revealed the choices
community organizations had made with regard to their collective actions. This closeness
helped us to reach out to the intended users (ex. persons living with AIDS) and enabled
them to observe us and call upon us when it was convenient for them to do so. (November
29, 2006)

The Coalition’s participatory space had enabled the collective production of an evaluation

guide that respected both the particularities of the “front-line” workers and their daily action
language while being formally recognized by provincial and federal health authorities

(Zuhiga & Luly, 2005). Here, the results go further than noting the existence of two
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languages (that of the practitioners and their broad and always present goals and that

of the strictly circumscribed problem resolution by funding agencies). The two languages
they use are often the source of problems in establishing cooperation between community
organizations and funding bodies. A less openly conflicting tension exists between those
who represent the organization to the outside world (executive director, board of directors)
and “front-line” workers (interveners and volunteers). The former are very aware of the
requirements of planning by objectives while the “front-line” workers define their primary
allegiances as a function of help relationships open to the varied and evolving needs of

users.

3.4 REVITALIZATION OF THE PROBLEM

A reluctance to write as a means of expressing action is common to all practitioners. They
give priority to more urgent direct action. However, it was necessary to create a familiar
collective space that was spontaneous and free from constraints to all for the public
expression of subjects that community front line interveners jealously keep in the realm of
intimacy, a written expression that could establish relations beyond the face-to-face ones.
Free expression in this collective space allowed for the legitimization and the visibility of
activities outside the framework of official discursive restraints. Public health programmers
must not overlook two challenges with regard to the propagation and the treatment and

prevention of AIDS.

First, the research activities occur in the community groups’ search for a voice. Second,
the communication for research decision-making derives from the complexity, singularity
and variability of the personal and collective situations conferred upon community groups.
The search for coherence, order and accountability is neither an impossible task nor one
that is refused by community organizations. However, it is beyond the realm of logic that
aims to impose a framework for “problem resolution” derived from scientific literature.
Scientific expertise centres appeal to universal necessity without any consideration for real
and local conditions that require much more than a deductive application of a
preconceived framework derived from other contexts. Being honest with the community
organizations' particular conditions created a moral obligation to revitalize and update the

problem before and during research process.
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3.5 A RESEARCH STRATEGY DERIVED FROM PRACTICE: THE ANALYSIS OF
THE ACTORS INVOLVED IN SOCIAL PREVENTION ACTIONS

Informal discussions with various actors from the participating community groups and the
Coalition drew attention to the importance of the links created with other HIV/AIDS
prevention actors. An analytic framework of the social and political conditions was created
to model to the conditions of feasibility of participatory evaluations performed within the
context of a partnership. Rooted by the research practices presented here, the analytic
framework include (a) their identification; (b) their position in power relations over other
actors (domination) or complicity (alliances); (c) the analysis of the nature of the underlying
relations (diversity of relations of control by physical and symbolic violence, by direct or
indirect influence: vertical relations, larger than those of hierarchical control because they
include all forms of influence) and (d) corollary processes of colonization and “resistance
to change”. The integrated participation with community groups helped to understand
better the resistance to the colonizing symbolic violence by the local community, which is
often viewed as ignorant or mistrustful by actors in higher structures of the public health
hierarchy. Efforts are needed to evaluate the relative impact of the actors involved outside
the program positions and the programmatic action. This point is developed in another

publication.

3.6 THE ACCUMULATION OF DIFFICULTY COMPARABLE EXPERIENCES

The operational research plan varied as a function of the conditions of the community
groups. My prior learning experiences as a nurse and my current ones as a volunteer
have influenced the ways of doing the research in practices (see Box 2). An effort was

needed to translate experiences in intellectual organization methods, such as:

* Participation of researcher in evaluation training of the Coalition’s community groups

members;
* Volunteer accompaniment (day centre, transportation for medical appointments)

* Participation in social activities (march, AIDS day, parties and celebrations (see
Vignette 3), benefit concert, funding activities, community suppers, religious
celebrations to commemorate lost HIV carriers);

* Analysis groups involving actors (shared appreciation groups);

* Recreational activities: a “tool box” as a collective means of graphic expression of the

formalization of collective assessments.
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VIGNETTE 3. Spirituality at the heart of HIV/AIDS prevention

Despite the cold, several participants gradually showed up, a dozen or so... in an
atmosphere of sharing, one user said that he had not even collected five dollars that
day, but a woman had given him what was needed so he could roll some cigarettes.
Another person said that while it was the first time that he had not spent Christmas
with his family, it was the first time that he had spent it with “a family.” Many of them

were alone, and the group supper led to exchanges and laughter. Two volunteers

had worked all day to prepare the tourtiere (a traditional Christmas meat pie in
Quebec). (December 29, 2006)

3.7 PARTICIPATORY PRODUCTION AND COLLECTIVE INTERPRETATION OF
RESULTS

Following a qualitative and collective analysis, a number of factors emerged, such as the
relative autonomy of decision-making levels, participation in the negotiation of objectives
and measures of success, the impact of inequalities in the evaluation strategies, and the

cultural diversity of the various organizations involved in the actions (see Vignette 4).

“For me, this experience revealed the existence of an evolving process
during the SAGs’ evaluation activities. Seeing the dynamism of the changes
in the participants and the organization during this process is not possible
with a transversal approach—when a single picture is taken a single
moment in time. The more the approach involves integration in the research
setting over a long period of time, the more | am able to observe these
changes. The effort to understand must be directed towards this dynamism
and the organization’s evolution rather than towards the accumulation of
more “static” data. Evaluation changes as a function of circumstances, time
(December and the end of the year) and the context before and after it is
conducted. For example, the meeting can be more difficult when it is
confronted with more apparent challenges, the weather (rain, sunshine),
fatigue, personal conditions...The shared appreciation group favors the free
flow of ideas but does not say at what point the exchange of ideas should
come to an end and focus on priority issues to be worked on in a concrete
manner. Should the group take it upon itself to propose future actions? Is
this the role of someone from outside the group? It is the expression of
what has been observed: see, judge and act”. (Shared Appreciation Group
(SAG), with deliberation, March 28, 2007).
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VIGNETTE 4. Radical participation —review of the data and their

interpretation by the participants.

The participants in the first Shared Appreciation Group (SAG) expressed verbally
that reviewing the data was seen as difficult. It is not how they view it today. Were
the collected data more reliable the first time than the second? Did the participants in
the second SAG want to hide disgraceful responses or to rationalize them because
they were too honest? Although the interpretation was left up to the participants, |
noted that the information gathered from an evaluation or research activity taken in a
single moment remains uncertain. The systematization of the means by which data
were collected, participation in giving information, recording of everything said and
verbatim transcriptions and their category analysis with the help of sophisticated
software do not make it possible to describe the “changes” and the “variability” of
participant responses over time or the conditions that led them to provide a given
response: the organization’s fragility, financial instability, fear of authority, time of

year (December), physical and health conditions of the people present in

participation settings (HIV carriers), response to funding request, etc. (February 7,
2007)

4. DISCUSSION: INTEGRAL PARTICIPATION AND THE JOINT
SEARCH FOR MEANINGS

Several aspects of experiential learning offer some responses to the initial questioning with
regard to the way in which knowledge is put into action in a context characterized by an
urgent need to act and in which professional logic can encourage it. | had to bear in mind
the peculiar interorganizational relationships of the Coalition’s group members. The
Coalition’s interorganizational relationships include the organizational culture of shared
decision-making and the mutual aid partnerships. There is a dual challenge for
participation and partnership since the Coalition’s community organizations do not operate
in purely vertical decision-making structures. While the Director is required to adhere to
conditions stipulated by a federal civil servant, the users and the volunteers are not obliged
to accept them. They have a history of experiences and skills development in participatory
evaluation that dates back to the early 1990s (Jalbert & al., 1997). Their autonomous

collective actions in this area have not, however, led them to oppose history to rationality,
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spontaneity to instrumentality, commitment to calculation, and morality to interest,
thinking and acting as if they were mutually exclusive (Friedberg, 1997, p. 13), but to
produce a discourse that legitimizes the autonomous ways of conducting evaluations in

the political arena of program evaluation.

Participant observation is one of the data collection strategies already mentioned in the
protocol evaluated by the scientific and ethics committees. Here, the research, action and
participation report (participatory observation and individual and collective discussions)
become more informal and unstructured, which makes it easier to grasp what is important
for the actors and not just what is important for the researcher. Because of its participatory
nature, this approach enables participatory data collection in which the researcher actively
“participates” — in the sense of accepting collective decision-making — in activities that
are meaningful for the participants. The nature of integrated participation is akin to
grassroots popular education organizations in Latin America, which goes beyond the
deliberations and consultations of a formal body, which are ultimately artificial for

community participants.

In the present case, it is a well-thought out form of participation in which the acknowledged
role of the community nurse in the area of HIV/AIDS is of considerable value (my
professional field of practice). To begin with, nurses work in the field that leaves no one
indifferent—health. They rarely have to explain the potential value of their contribution.
One can add that nurses have a very favorable social image. The social representation of
their role integrates caring and curing in a meaningful whole. Lastly, their professional
consciousness is typically solidly grounded in a clinical vision that incorporates both their
principles and received directives. Speaking in terms of well-thought-out participation is
much more than speaking in terms of participant observation. Participant observation is
ultimately a weak defense of the researcher’s role as an observer who remains outside the

action she is trying to understand.

This paper argues that researchers can learn and contribute more when they are actors
rather than observers. When Schén (1983) talks about “thought in action,” he is talking
about the deliberations of practitioners. Latour (1996/2004) reminds us that researchers
and theorists learn through practice and not by thought alone. If researchers do not see
their own actions as a form of practice, they are ignoring the real contexts in which
scientific knowledge is produced and in which theory emerges out of practice and not out
of a prior theory. In sum, this methodology is not novel. Its roots can be traced back to

notions of science articulated by Dewey (1910/1991) and afterwards by Campbell



146

(1971/1988a, 1978/1988b, 1984/1988c), and the idea of professional knowledge
(Shon, 1983) and practical intelligence of Mendel's (2002), to the personal grounding of
knowledge discussed by Polanyi (1958/1964) and Taylor (1998).

Campbell (1971/1988a, p. 293) talks of an “experimenting society’ that will accept that
“trial-and-error is essential” and “will be committed” to “action as research rather than
research as a postponement of action”. Latour calls for a drastic revision of the notions of
theory and practice:

“We can even establish a methodological rule that there is nothing

theoretical about the production of theory since practices are needed for all

the activities conducted by expert bodies, colleagues, inscriptions, equipped

sites, etc... Practice is thus a term with no opposite that designates the
totality of human activities” (Latour, 1996/2004, p. 133).

Research through volunteer work provides a different way of grasping the context in which
actors live and work. This possibility is impossible in quantitative research. In quantitative
research, subjects are carefully pre-selected according to the predetermined variables
established by the researcher and hypothetical questions derived from other experiences,
which may or may not reproduce exactly those of the present situation. When a group
says, “For us, our discussions help us recover our collective history,” or “To evaluate is to
share our assessments,” there is a dynamic of going from data to their interpretation that
situates them is a collective meaning context. When it is experienced by a
volunteer/researcher, this context reveals the extent to which facts have a meaning for
actors that is already situated in a global framework of understanding and which also
contains a kind of preliminary action plan in light of this interpretation. An individual living
with HIV returns to his upscale neighborhood after surviving for several years in an
underprivileged neighborhood and he does it with a sense of personal triumph because he
feels that he is returning to his significant life setting. Another individual living in abject
misery recounts his daily life by talking not only about the facts, but also how he situates
them in his identity. There are facts, reactions, search for meaning, and preliminary action
plans. They all come from actors themselves. Facts have a different relationship to their
understanding when they are situated in a collective exchange of ideas, especially when

this exchange is viewed as an expression of collective action.

Participation in grassroots popular education is more deep-seated. Participatory
management of health services by formal health bodies leads to inequities for user
partners who have to “participate” within the framework of an imposed agenda and

particular administrative techniques (Wendhasen, 2002). In the community training of
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future medical doctors, Vasconcelos (2001) shows how he goes beyond the notion of
“meetings” as a participation practice to the notion of complete insertion among local
actors in order to learn what they think. It goes further than the technical limitations of
research by suggesting a dialogical perspective involving proximity and the mutual change
of the participants in the shared experience (Vasconcelos, 2001). Moving towards the
other presupposes the risk of learning a new language and of making a translation effort
that transports questions and interests to other life contexts. In the case of this research,
the shared experience is a participatory examination of the nature and feasibility of

community evaluation in partnership.

A personal question was also raised for the context of doctoral studies. Which comes first
in the research development: personal experience in action or a reading informed by a
theory that imposes a preset order of meaning? Theoretical frameworks are typically
based on the grouping together of accepted ideas and must answer the question: “Is she
familiar with public health literature?” rather than: “Is she an original thinker?” This
tendency in the scholarly literature devalues creative and inductive potential. The actor’s
self-production argues for the thesis that people produce the meanings of their actions
(Touraine & Khoszokhavar, 2000, p.7, Zufhiga, 2002, p. 4).

The research tradition inherited by community health research still carries the weight of a
“dichotomous epistemology”. The dichotomous epistemology means that objectivity and
efficacy are separated and even opposed to subjectivity, values and feelings (Latour,
2001, p. 210-211). The confidence researchers have in their previously-acquired
knowledge provides them with interpretative hypotheses “based on evidence” stemming
from accumulated scholarly literature. Researchers present themselves as carriers of a
rationality that offers guarantees of neutrality and competences in published experiences

that validate them and the theoretical structures they validate.

For their part, social situations offer a vitality that appear to lack order and that only
researchers can illuminate. If this dichotomy is overcome, this social situation can be
viewed as a potential source of complementary participation, to the extent that the
research can contribute significantly to its organization and interpretation — characteristics
which the local social actors are supposed to lack. For their part, researchers must believe
in the ability of local actors to understand their own lives and their own actions. Mutual
trust can enhance joint projects inasmuch as this trust is based on reciprocal respect for all
the actors, including participants and researchers alike. Social actors are aware of the

facts and have an interpretation of their own actions; researchers can bring with them a
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broader information base about other experiences and about typical communication
codes for social experiences. The contribution of all actors will generate the basis for
knowledge that can enhance the communication and use networks of both community

actors and researchers.

The reliability of the data quality control in this research is based on the extended period of
proximity with community groups as a volunteer, an evaluator, a practitioner and a
community member. Because the researcher gets information by taking part of the
community she has learned to know and understand, the length of stay is one essential
variable of quality data control (Narroll, 1962). Zuniga (2003) draws attention to the
frequent confusion of physical proximity and subjective distortion, and that of physical and
emotional distance and objective realism. It is true that proximity can foster a merging of
perspectives and lead to a complicity in meaning production, which obscures the
understanding of the relationship. Understanding the relationship is the basis of the
production of a common understanding. Distance is no guarantee of adequate
understanding that is validated by a relation of perspectives of both researcher and
community members. Any value judgment on "the correct interpretation” must be based on

an adequate understanding of both contributing perspectives.

If communities can have traditions and local myths; researchers can contribute with
theoretical preconceptions that limit the community members’ capacity to perceive
meanings in an established order, which are foreign to their cultures. Zuniga (2003) draws
attention to the misguided effort to find a stable "ideal distance” that would guarantee both
adequate understanding of the particulars and the confrontation of differently grounded
perspectives. Colonizing enterprises that count on the weight of their political, intellectual
and economic superiority can be as prejudiced as "underdeveloped" recipients.
Colonizing enterprises, such as scientific centres of expertise, filter good ideas not only in
terms of their intrinsic worth, but also in terms of the disorder they might introduce into
their familiar worlds. The inclusion of participants as partners is enrichment rather than
impoverishment of the validity and reliability of the joint research. Campbell is categorical

in his formulations :
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“Participants, as we have noted, will usually have a better observational
position than will anthropologists or other outside observers of a new
program. They usually have experienced the preprogram conditions from
the same viewing point as they have the special program. Their experience
of the program will have been more relevant, direct and valid, less
vicarious. Collectively, their greater numbers will average out observer
idiosyncrasies that might dominate the report or any one ethnographer”.
(Campbell, 1978/1988b, p. 374)

A research posture of proximity means more than just being physically near the local
community and certainly more than the fears of fusion or the dangers of "going native". A
change is needed in the ‘order’ of the procedures to produce the knowledge. To include
actor perspectives, Long (2001) point out the importance of studying the different ways
people construct knowledge by categorizing, coding, processing and imputing meaning to
their experiences. A mutual “knowledge interface” is required between so-called scientific
and non-scientific people. Community actors and researchers have their different
“methods of assemblage” (Law, 2004/2006) in order to understand. Law (2004/2006)
argues that:

“[...] method is not just what is learned in textbooks and the lecture hall, or

practiced in ethnography, survey research, geological fields trips, or at

laboratory benches. Even in these formal settings it also ramifies out into

and resonates with materially and discursively heterogeneous relations,

which are, for the most part, invisible to the methodologist. And method, in

any case, is also found outside such settings. So method is always much
more than its formal accounts suggest.” (Law, 2004/2006, p. 144)

At the end of his life, Bourdieu (2001) talked about the process of “objectivation of the
subject of objectivation” (p.182). He argued that “objetivity” in scientific practices comes
from the "knowing subject". Bourdieu (2001, p.185) is clear. The only way to be objective
is to recognize the illusion of an absolute point of view, where facts exist without the
intrusion of observers who are subjects and therefore subjective sources of opacity and

distortion:



An objectifying enterprise is controlled scientifically only to the degree of
objectification that the objectifying subject must accept as a preliminary
condition. If, for example, | undertake to objectify an object such as the

French university to which | am attached, my objective must be to accept to
objectify a whole specific sector of my subconscious which can become an

obstacle in knowing the object. All progress in the knowledge of the object
is inseparably merged with progress in knowing the relationship to the
object, the control of the unanalyzed relationship of the subject to the
object...In other words, my chances of being objective depend on my
having objectified as much as possible my own position (in society, in the
university and others) and my interests which are tied to this position
(specially those which define the ties to the university) (Bourdieu, 2001, p.
180-181, author’s translation from the French)

In line with Polanyi (1958), | regard knowing as an active comprehension practice, an
action that requires skills and competences such as creating trust, participation and
complicity in the research space. This posture means the full awareness of the costs of

scientific detachment. This is one personal point of view, and it is anchored in my life
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experiences as a nurse and a researcher. This point of view was publicly expressed and

shared among the community actors (people living with AIDS, interveners, collaborators,

coordinators and members of the Coalition), who asked for this personal attitude prior to

signing any research consents.

5. CONCLUSION

This paper argues that researchers and community actors can benefit from trust,

participation and complicity. The research practices studied here are in line with the most

recent currents in operationalizing research into HIV/AIDS and intended to rapidly use

results in poor communities and for the purposes of mobilizing civil society (Ivers & Fawzi,
2006; Kim & Farmer, 2006; Sanders, 2006; PHM, 2000/2006; PHM, 2005/2006; ICASO,

2006). A radicalization of participation leads to an enhancement of information and
analytical sources. However, the challenges related to creating relationships based on

trust and partnership call for a rethinking the traditional foundations of evaluations of

research and the management of public health programs.

The critical review of “joint” or “collective” activities can only enhance the possibility that

research will benefit all the participants, by respecting their interests, their ways of seeing

things and their analyses. Notwithstanding the existence of a variety of forms of research

in the continuum between formalization and spontaneity, these sources of information and

analysis all contribute to understanding and action alike. Lastly, research through
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volunteer involvement encourages academia to provide a service to the community
within the framework of a more egalitarian partnership with community groups. This paper
does not pretend to present the “best practice” of community health research, but it is one

option among others, and its aim was limited to showing its potential contribution.
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This paper proposes a model of evaluability assessment of participatory evaluation. It

is an effort to provide a better understanding of adaptations and negotiations by
community groups in the evaluation of interventions undertaken within the context of a
national public health program. Incorporating actors’ structural relations (positions, action
capacities, social constraints) in the analysis of actions presupposes a shift of
sociosanitary vigilance and a revision of methodological perspectives (Druhle, 1996).
Given that participatory research can incorporate a sociosanitary space of alliances
(Mantoura, Gendron & Potvin, 2007), this perspective is an invitation to rethink
methodological and epistemological choices regarding community-based knowledge
production. This focus is particularly useful in connection with evaluability assessment and
evaluation by the inclusion of actors in decision-making processes. On the basis of a
review of pioneering and recent work by Friedberg on the sociology of organizations
(1972, 1997, 2005a, 2005b), this article seeks to shed new light on the thorny issue of
prescription and practice in public health in its inter-organizational partnership relations
with community groups in popular civil society. If the control in the relationship becomes a
shared construction with popular civil society as defined by Valla (2006, p. 269), public
health evaluation and research require a prior agreement. This agreement should be
made among the actors involved before their collective project can be negotiated with a
funding source. The study of the nature of partnerships between popular civil society and
public health institutions thus requires a methodological questioning in the broad sense of

the term.

1. THE PROBLEMATISATION

With the rise of the partnership between the state and civil society in the network of federal
and provincial public services, community organizations have expressed a desire to
actively participate in defining the model of evaluation applied to them (ARPEOC, 2005). A
partnership program presupposes a rapprochement of partners in order to negotiate the
form of the actions, how these actions are to be evaluated, and the role of community
group partners in these evaluations (Thompson, Coronado, Snipes, & Puschel, 2003;
Potvin, Cargo, McComber, Delormier & Macaulay, 2003; Springett, 2001; Minkler &
Wallerstein, 2002; Government of Quebec, 1995). The evaluation of social change
programs, such as those related to HIV/AIDS, call for an evaluability assessment exercise
(Thurston & Potvin, 2003). Evaluability assessments typically seek to understand the

degree of feasibility of a program’s evaluation before proceeding to planning the
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evaluation. By analogy, we define evaluability assessment of evaluations conducted in

a State/Popular civil society partnership as an analysis of political and social conditions
involved in the process of participatory evaluation. Ultimately, this means that the
evaluation can rely on a shared understanding of the objective and the form of evaluation
actions. Negotiation is needed between community groups and public health agencies that
seek to accommodate autonomous community actions in their view of service production
(Potvin et al., 2003; Bernier, Rock, Roy, Bujold and Potvin, 2006). The definition of
objectives and indicators of success is thus a core issue for the evaluation of these

autonomous community groups.

1.1 THE OCCULTATION OF NON-PROGRAMMED ACTIONS IN THE PROGRAM
EVALUATION

A program’s evaluation presupposes the evaluation of a “programmed” action. Both
evaluation efforts and evaluability assessment have for the most part focused their
approaches in the context of action structured by a program (see Mercer & Goel, 1994;
Meeres, Fisher & Gerrard, 1995; Thurston & Potvin, 2003). For Meeres et al. (1995), a
program’s theoretical totality is schematized in a logical model of the program to be
evaluated solely from the perspective of the “managerial” actor. Evaluability assessments
of programs view evaluation as a “living thing,” unified, structured and hierarchically
organized, that is, as a “social totality conceived in the mind.” Although planning,
evaluation and intervention logic can be organized according to a model that facilitates the
analysis all of its components, this formalization leaves little room for “intuition and
emerging strategies” outside the formal program framework (Mintzberg, 1994). While
laudable, these formalization efforts fail to ensure a better understanding of the evaluation
of non-programmed and non-structured actions, which are partially or wholly rejected by a
“societally-defined” (at the provincial and federal levels) program. The nature of
partnerships eludes formalized models when complicity and friendship strategies are

integrated into the partnership relationship (Friedberg, 2000).

1.2 THE EVALUABILITY ASSESSMENT OF FORMAL STRUCTURES FORGETTING
THE INFORMAL STRUCTURES OF COLLECTIVE ACTION

Beaudry & Gauthier (1992: 426, author's translation) argue for the objectivity of evaluation
that must “eliminate in the way all judgments based exclusively on a more-or-less intuitive

view of reality or of informal and anecdotal means of collecting information.” In this case,
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evaluation remains incomplete because the evaluability assessment only takes into
account apparent structures and information collected on the basis of the official
discourses of actors linked for the most part with the management of a given program.
Evaluators or researchers are limited in their possibilities for obtaining more information
about collective action founded on deep and informal relationships. The evaluation of a
program’s effectiveness or its understanding also remains incomplete. It has been mainly
focused on the collective action of programs. This focus on programs in participatory
evaluation affirms the legitimacy of the autonomous action of community groups as kinds
of participation that differ but complement the government’ sociosanitary service. For
example, militating as a form of collective action is acknowledged by the Canadian Public
Health Association (2005) as a determining factor in reducing the inequalities that
engender vulnerability to HIV/AIDS whereas the Public Health Agency of Canada only
acknowledges the legitimacy of collective action that reinforces “federal” interventions as a
response to HIV/AIDS (PHAC, 2004).

Program evaluation is based on the evaluability assessment of a “structured” and
“organized” action represented by formal structures, leaving aside all the dimensions of
collective action related to deep and informal structures. Friedberg (1997) goes beyond the
false dichotomy between collective action and organizations. He argues for the notion of a
more-or-less structured dynamic form as much in the collective action of social movements
as in forms legitimately acknowledged as organizations. No social order is reducible to its
formal representation in an organizational chart (or in the logical model presented for
evaluation purposes in a program’s evaluability assessment). In Friedberg’s view (2005a),
both kinds of organization (social movements and community organizations vs. corporate
managerial organizations) contain elements from both forms of representation, merged
into what he calls “collective action.” Collective action presupposes the inclusion of formal
structures (such as an organization chart, the logical model of planning, and a discourse of
legitimization) as well deep and informal structures in which actors have a certain freedom
of action in this sort of clandestine management (conversation with the author Friedberg,
2005b).

1.3 THE NECESSITY OF LOCAL CONTEXTUALISATION WITH A ‘SENSORIAL’
INSERTION TO UNDERSTAND

Local contextualization enriches the understanding of a program’s evaluability assessment

by providing a better awareness of the actor network and their interrelations, which
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redefine a health program’s initial objective. Rootman and Steimetz (2002, p. 9) stress
the importance of focusing evaluation on day-to-day action by creating strong links
between researchers and practitioners to better meet the needs of communities. In their
view, these links are increased via the development of the ability of communities to
conduct research and evaluations in order to use results jointly viewed as data-based to
increase the effectiveness of organizational, community and political health strategies. On
their last version, the WHO European working was unfortunately still focusing on directed
programmatic action for policy-makers and practitioners in health promotion (see Rootman
and al., 2001). Scriven (1972, 1993, 2003) notes that objectives are necessary to ensure
the coherence of social action seeking change whereas evaluation often benefits from
keeping an open mind regarding all the changes related to action. In his view, the effects
not contained in a program’s objectives have important impacts. It is crucial to understand
how local contextualization is more than merely a manifestation of the limits to meeting

preset objectives.

This consideration of the local is all the more important given that the socio-political
network can be made up of (formal and informal) actors inserted in vertical relations of
control and influence which accentuate a program’s unforeseeable aspects (Laperriére &
Zufiga, 2006) as well as the danger it entails participation and partnerships for local actors
(Laperriére, in press). Fassin (1998) defines public health in terms of social configurations,
that is, of systems of power relations and webs of interaction among a multitude of actors
and institutions. He notes the importance of incorporating the study of the local production
of public health in a program’s evaluation in order to gain a better understanding of how it
is conducted in the social world through social relations and local political debates, in
particular between the state (institutional organizations) and civil society (community
organizations). This production involves “the attentive observation of the scenes” in which
several actors or “agents” of this sociosanitary space are active. The Chair in Community
Approaches and Inequalities in Health Care” (CACIS, 2005) reinforces the importance of
“modeling this sociosanitary space” and of “creating a space for discussion of the
reproduction and transformation of the sociosanitary practices of the institutional and
community partners” of a given program. To better understand what is going on, a

physical insertion in the context is a prior step for a local contextualization.
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2. THE FORMAL STRUCTURE OF INTER-ORGANISATIONAL
RELATIONS AND DEEP STRUCTURES: THE GAP BETWEEN
PRESCRIPTION AND PRACTICE

Evaluation and, by the same token, evaluability assessment are also incarnated in social
and institutional authority structures within particular systems that inevitably influence the
actors involved and their practices (House & Howe, 2000, House, 2004). The first images
of social participation were of a contrast between “the community” (local, interpersonal,
based on inclusive relations) and “society” (global, formalized in impersonality, network of
relations objectified as a function of specific tasks). In recent political discussions, great
importance has been given to a new form of contrast: that between societal and
communitarian perspectives. Gregory Baum (2006) explains the distinction between
“‘communitarism” in France and in the United States. For the French, “communitarism”
evokes “the orientation of ethnic, religious or cultural groups that assigns more importance
to their community’s values than to republican values” (Baum, 2006: 30). In North America,
“‘communitarism” has a positive connotation since it evokes the “critique of capitalist-
produced individualism” (Baum, 2006: 30). However, “communitarian” movements have to
come to terms with the need to consider the reciprocal needs of the two forms of social
organization (society and community) to obtain the best configurations for coexistence
(Selznick, 1995; Etzioni, 1998, 2003). All debates between local and central authorities (be
it neighborhood against city, province or state against central government, or nation
against international order) contain the seeds of a double truth. On the one hand, there is
the passionate affirmation of a sensitive human reality lived and expressed in relationships
between concrete individuals. On the other hand, there is the affirmation of more abstract
rationalities arguing for the rights of unknown people in the name of collective belonging
and the common good (Selznick, 1995). This rationality goes beyond the concrete
experiences of individuals who, in turn, choose to concentrate power in the hands of
elected officials who invite them as participants to accept the subordination of their
interests to those of an abstract entity (collectivity, society or nation) defined as a higher

good.

When confronted with dichotomous options such as these, Friedberg (2005b) argues that
sociology does not provide solutions: it defines the problems. In his view, the sociologist’s
point of entry is a three-tiered organization: will or managerial discourse (the dream
organization, strategy, the project); formal or apparent structures (materiality—Ilocal,

organizational charts, etc.); and deep or informal structures (products of interactions, the
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human side of the enterprise, the organization's real structure, clandestine

management). He views organizations as concrete systems made of relatively
autonomous actors linked by strategic inter-dependences. They maintain cooperative
relations—i.e., power relations—or at least negotiations, stabilized by game structures and
rules. In this view, the relationship among the three levels presents two sides of the action.
A prescriptive side is part of a world of prescribers, like real systems of private law, that
dictate, “what must be”. The deep and informal structure side is praxis or actor practices.
To construct their arrangements, actors base their actions on the opportunities and
constraints in apparent structures, which are contaminated by the logic of deep structures.
The three dimensions are always present in all levels of the organization; however, each

dimension is relatively autonomous and develops at its own rate and with its own logic.

Deep structures develop by a logic of construction and maintenance of each member’s
capacity for negotiation (a more appropriate concept than autonomy). There are two logics
(March, 2004a): a) the organization’s logic (abstract logic, making people less
indispensable, substitutable); and b) the logic of the real practice that acknowledges what
is non-standard in each individual. It is not surprising that gaps occur among these three
dimensions and between prescription and practice. The notion of limited rationality
introduced by the theory of organizations is also present (see Crozier & Friedberg, 1977;
Friedberg, 1997; March, 2004a, 2004b; Crozier, 2001).

How are these deviations dealt with in social practices? Management, indoctrination and
deep socialization are used to eliminate the desire to deviate and to deny that there might
be problems. Moral, indeed, religious deviation becomes a negation of the collective
dimension—all flaws become individual flaws. This becomes a highly hypocritical system
in which actor interdependencies are denied (March, 2004b). This negation produces the
risk of creating organizational hypocrisy and an obsession for ex ante codification and

reduction of deviations making them explicit, and the reduction of informal processes.

3. TOWARDS A THEORETICAL FRAMEWORK FOR
EVALUABILITY ASSESSMENT BASED ON AN EMPIRICAL
CONSTRUCTION

A collective evaluability assessment of evaluation in partnership with community groups
begins by the search for intelligibility in the relationship between popular civil society and
public health institutions. In order to counter the tendency of tackling a problem via a

review of the literature, the theoretical space of evaluability assessment is reconstructed
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here on the basis of the first author’s practice as a volunteer in HIV/AIDS community
groups (from 2004-2007) and on exchanges with the Coalition of community groups

against AIDS in Quebec (COCQ-Sida) in a collective research.

The starting point is the the analysis of the many actors and the vertical control and
influence relations of an earlier study (Laperriére & Zuniga, 2006). The theoretical
framework takes into account the analysis of the actors within both structures (formal and
informal) as well as outside actors who are involved, co-opted or marginalized in collective
actions associated with community groups. This intellectual pathway opens the door to the
importance of the “collective” construction of an evaluability assessment framework for
participatory evaluations conducted in the context of a partnership. It is “collective”
because its construction takes into account the organizational cultures of shared decisions
and mutual-aid partnership in the inter-organizational relations of these group members of
a provincial coalition. Its construction developed out of conversations, individual and
collective discussions with workers, meetings with people living with HIV, and members of

the coalition.

There is a dual challenge to participation and partnership because the community
organizations in this Coalition of community groups fighting against AIDS in Quebec do not
operate in vertical decision-making structures. For example, if the Director makes an
agreement with a federal civil servant, the users and volunteers can refuse the contract.
Quebec community groups involved in the Quebec Coalition have a history of experiences
and skill development in participatory evaluation that dates back to the early 1990s (see
Jalbert & al., 1997). Public health research has to respect the history and evolution of the
views on participation of HIV/AIDS community organizations. Their autonomous collective
actions in this area do not, however, lead them to “oppose history to rationality,
spontaneity to instrumentality, commitment to calculation, or morality to interest, as if these
terms were mutually exclusive (Friedberg, 1997, p. 13), but to produce a discourse that
legitimates their autonomous ways of evaluating in the political arena of program

evaluation.

Tensions extend into the way the various actors involved define the evaluation of their
social health actions. Both practical and evaluative actions are not always legitimated as
an alternative to “social totality encompassed by the ideas” (the program) of centers of
expertise. The participatory evaluation and partnership is incarnated in social and
institutional authority structures that unavoidably influence “researchers” and “evaluators.”

The collective construction of a framework for evaluability assessment of participatory
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evaluations in partnerships by coalition members was a necessary step in the research

project.

Questions that had been presented at the coalition’s annual general meeting in March
2006 were reformulated on the basis of discussions with the community groups involved in
the research. How do social factors influence the feasibility (evaluability assessment) of
the evaluation anticipated by a sociosanitary program in partnership with community
organizations? How does the relative autonomy of decision-making levels, impact their
participation in negotiating the objectives and success criteria, the impact of inequalities in

implementation strategies, and the cultural diversity of the local and micro-local settings?

In order to answer these questions, the goal of the research is to construct a model of this
sociosanitary space of evaluability assessment on the basis of an analysis of the formal
structure of the inter-organization relation and the partnership’s deep structures (see
Figure 1). In the field of health promotion program evaluation, an enhancement of the
validity of predictive models of change requires a detailed analysis of the processes by
which the project is diffused within the social totality affected by the collective action and
participatory evaluation. The current collective research project, which made it possible to
build a theoretical framework for evaluability assessment, made it possible to identify the
strategies that have to precede any form of participatory evaluation among the

participating community groups.

The evaluability assessment of participatory evaluation assumes that there is an analysis
of the actors directly and indirectly involved in the community group’s social action and
who might also influence the participatory evaluation. To get a better idea of the feasibility
of participatory evaluation, discussions with the participating community groups suggested
that, before beginning, it is important to have a collective understanding of the four factors

related to the actors involved:

— Their identity,

— Their relative positions with regard to relations of power over the other actors
(domination) or to complicity (alliance),

— The analysis of the nature of relations they support (diversity of relations of
control by physical and symbolic violence, by direct or indirect influence: vertical
relations, larger than those entailed by hierarchical control) and attendant

processes of colonization and “resistance to change”
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— The resistance to colonization, which is viewed as ignorant or mistrusting of

larger structures of meaning.

Prior to a participatory evaluation or partnership, it is be important to evaluate the relative
impact of the actors’ positions and actions on the success of a given program. The
organizational formal structure of relationships (illustrated by the collective decision-
making process of a coalition of community organizations) makes itself felt between
community groups and the management apparatuses of funding bodies. This formal
structure stresses the nature of apparently homogenous totalities such as those of national
programs and collective decision-making (coalition and discussion forum) over the
specificities of particular cases. These formal structures can relegate deep and informal
relations to an anecdotal status. As such, they camouflage “depth” in order to avoid
including real relations out of step with policy discourses of harmony and homogeneity.
The public discourse obscures the relations of power and influence. Alliances reduce the
diffusion of awkward incidents, which are nevertheless present in informal “corridor”

conversations.

The main argumentative force of formal structures is the simplification of interpersonal
relations to impersonal claims that arise in official documents (use of the third person or
the organization's generic name: “The Ministry is studying the matter”). These structures
encourage the use of a double language. The first language is a stilted, imposed and
artificial one that is found in a program’s formulation. It is accepted passively as the formal
authority. A second “anecdotal and informal” language which, in drawing out the
complicities and alliances of indirect influences, becomes hypercritical, cynical and, as
such, a threat to unity. As a delinquent discourse, this second language has to be hidden

under the gracious appearance of the former.

Schematically (see Fig. 1), working with autonomous actors in a global collective requires
a shift from a perception struck by totality, unity and hierarchical structure, where all actors
are subsumed under the upper levels of control, which unify them and think and act as
their legitimate voices. Such a perception overshadows the awareness of real differences
in power and networking among actors and oversimplifies an analysis which requires a
much greater familiarity with their situational and personal characteristics if it aims at

evaluating their global action:
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Social totality involved in a
social change project
(public health prevention)

The derived perception -
of actors and relations
among them :

O O O

A realistic description
of formal and informal
relations among them : . " ’
- O
Fig. 1: Social relations of formal and informal, superficial and deep authority: direct

and indirect influence

The present research is focused on the empirical, theoretical and pragmatic exploration of
the evaluability assessment of evaluations in a national AIDS program’s social and health
actions in partnership with a coalition’s community groups. Evaluability assessment is
viewed here as the process by which the evaluation project involves the encounter of both
partners (representatives of the national program and community groups) to better validate
the expected and partly unforeseeable results of their joint actions. Among other things,
evaluability assessment includes the collective identification of the evaluation themes, the
methodologies underlying the choice of methods and the mechanisms to be set in place to
conduct the evaluation, and the cultural, social and political factors that affect the way that
this process is carried out in partnership. The research activity seeks to draw out the
tensions and deviations in this sociosanitary space between prescriptions and practices at

the local level.

Daily exchanges on volunteer practices in community groups led to a shared exchange on
the conception of a social totality torn by the tension between prescription (discursive
authority) and method (know-how) in direct action. This tension takes the form of a vertical

pressure exerted from above by the abstract theoretical conceptualizations issuing from
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government centers of excellence. These expertise centers disseminate widely their
social and political messages to popular civil society (community groups), which has to
deal with the contrasts between these messages and their local practices. This tension
extends into an inter-organizational relationship made up of formal structures of societal
rationality on the one side, and deep informal structures, which influence actors’ discursive
authority. Societal structures are the instrumental and organizational rationality of political
and administrative activity. The expertise centers take for granted that their conceptions
are shared, consensual and univocal objectives for all the actors involved in a proposed
set of actions. Deep structures, on the other hand, stress the permanent tension between
the formalization of collective entities (hierarchies, formal control structures) and their
demands for autonomy and the primacy of the meanings of informal entities, power and
rules (Friedberg, 1997), the “D system” (from the French term débrouillardise, or
resourcefulness, in Detienne & Venant, 1975), and bureaucratic efforts to control through

rules, and their inevitable failure (Mintzberg, Ahlstrand & Lampel, 1999).

The problem that needs to be clarified is the coexistence of abstract levels with deep
structures. They present a social totality as being harmonious and unified by relegating
empirical analysis to the background (see Fig. 2). However, empirical analysis would
reveal the real diversity in the values, interests, strategies and behaviors of collective and
individual actors. While the representative of the funding body is the official spokesperson
for the national structure and the coalition negotiates as the consensual voice of all the
groups it represents, these two actors are but the point of contact between two social
forces whose complexity is not necessarily summarized in their negotiating positions. If a
first impression of social actions leads to a concentration of attention in the apparent
synthesis of the social forces, the agreement is necessarily simplified by the meeting of
two people projected as the voices of the complex reality they are supposed to represent.
“The Ministry suggests and the Coalition agrees” take the place of much more complex

social realities.

The social totality includes deep structures, and their perception leads to a feeling of
confusion. Within any organization there is much more than the boss. Within each social
reality and within each collective or individual actor there is a never-ending tension
between the attainment of a stable and unified totality and the respect of a real diversity. A
government is more than its head, and a director is more that an all-powerful dictator.
Formal structures intermingle with informal ones. An analysis that tries to remain within the

parameters of formal rationality, formal structures and assigned roles while ignoring values
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and interests, informal alliances and oppositions, and personality-tinged role definitions

does it at the cost on an impoverished evaluation.

Figure 2: The social tension of formality and informality in social action

In a sense, the critical process goes beyond the first impression suggested by collective
terms with their implicit message of integrated homogeneity. The critical process takes up
the challenge of understanding their internal variety, which is an integral part of their
dynamisms. Neither the formal structures are only formality nor community groups can

protect a totally fluid atmosphere of unstructured spontaneity. Formal bureaucracies and
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informal groups can establish a dialogue precisely because they are not perfect

examples of the ideal types they caricature (see Figure 2, above).

4. CONCLUSION. FOR A DISCOURSE OF LEGITIMATION OF
POPULAR ACTORS INVOLVED IN PARTICIPATORY EVALUATION

The development of knowledge with a view to enhancing the community partner’s
discursive and participatory skills is a precondition of its participation in a larger space of
discussion on the implementation, operation and evaluation of health programs. Future
perspectives can draw from the increasing acceptance of the factors described and
analyzed above. Evaluating is not a simple process of applying a preconceived data-
collecting and interpretive canvas. Evaluability is the preliminary exploration to adjust
available knowledge to the best possible chances of acceptance by a local context. There
are a priori conditions that make it possible for participatory evaluation and partnership to
achieve its maximum potential to provide the assessment of a program. First, it is in the
careful analysis of the presuppositions that can be hidden in the evaluation model.
Second, it is in the best possible knowledge of the local context and local population.
Third, those two first conditions require another one. Evaluation requires both the insertion
in broader contexts of social action and the rootedness of a situation, where participants

can feel that their interests and needs are both well understood and respected.

The UNAIDS/UNDP/World Bank (2006) and the WHO (1986, 2006) call for the
incorporation of sectors from civil society, the public sector and the private sector in local
practices in the planning and evaluation of their collective activity. However, the
evaluability assessment or the feasibility of the project from the perspective of a logical
model and of management can easily marginalize or even ignore important factors of
influence. Empirically grounded within the framework of a Community AIDS action
program, the central thesis of the present article is that a vertical conception of
participation and partnership comes with a cost for the evaluation of public health
programs and their effectiveness, namely, that of increasing domination of one powerful
actor and of minimizing exchanges among peers and voices emerging from the
grassroots. The tensions and gaps that exist between prescriptions and practices in
sociosanitary programming occur at a relational level between agents of the state and
community groups. These tensions also have an impact on the way in which the various

actors involved define the evaluation of social and sanitary actions.
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5. DISCUSSION. L'ENGAGEMENT DES ACTEURS
BENEVOLES EN PROMOTION DE LA SANTE : TENSIONS
ENTRE COLONISATION ET AUTONOMIE

Une analyse des résultats a partir des théories sociopolitiques contemporaines et latino-
ameéricaines révéle un probléme qui est resté oublié. Une conception idéalisée de la
promotion de la santé et du développement communautaire marginalise la réalité concréte
de son action au niveau local. Sa diffusion est renforcie par I'utilisation idéologique des
termes comme « participation », « empowerment » et « conscientisation ». La
modélisation des tensions et inégalités entre les centres d’expertises et les agents de leur
prescription est un passage obligé pour mieux appréhender la nature des partenariats au

niveau local.

Ces perspectives accompagnent réflexivement le développement de cette recherche en
santé publique et promotion de la santé. Elles stimulent 'avancement de connaissances
professionnelles, mais également personnelles, rejetant ainsi l'idéal du détachement
scientifique (Polanyi, 1958/1964). L’article 5 aborde la problématisation de la colonisation
interne dans le renforcement programmé des actions communautaires de santé et

'autonomie de I'action bénévole et volontaire des groupes communautaires.
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Abstract. Government agencies rely on community groups’ involvement and

commitment in implementing national public health programs. However, the adaptability of
these programs is limited by inequalities between the federal centres of expertise that
produce the programs and the specific contexts targeted for their implementation. These
inequalities are exacerbated by differences between the organizational cultures found in
the formal public health network and outside organizations such as community groups that
operate with workers and volunteers. There is thus a gap between the ideas conceived at
the federal level and the type of instrumental transformations needed when these ideas
come up against complex, concrete situations at the local level. This paper seeks to
decode and make more explicit social and political issues related to choices in transmitting
projects from production centres to the public health periphery where they are
implemented. It takes a critical look at the programmed reinforcement of community action.
The empirical background relies on several convergent community health experiences in
extended fieldwork by the author (nursing, programming and participatory evaluation). It
consists of experiences in a process of developing evaluation tools along with collective
research with a coalition of community groups against AIDS. There was also previous
works in remote areas of Brazil. The analysis deconstructs often-used concepts in health
promotion, such as critical awareness, change, development and participation. Lastly, this
paper constructs a new way of viewing these concepts. It calls for respect of the
autonomy of community groups working with volunteers for future empirical research in

health promotion and public health.

Keywords: Change, Development, Colonization, Autonomy, Health Promotion.

In pointing to the conceptual ambiguities of the vocabulary of the justification of promised
and even imposed change by scientific and political summits, this article attempts to draw
out the possible outcomes at the local level of choices made at the national level. It argues
that the consolidation of national public health programs carries a form of internal
colonization going from federal institutions to local community groups—the transmission of
federal programs disseminated through an enforced socialization and the power implicit in
this dissemination to the community groups. The empirical background relies on several

convergent community health experiences in extended fieldwork by the author in remote
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areas of Brazil (nursing, programming and participatory evaluation). More recently, it
consists of experiences as a volunteer in a process of developing evaluation tools along

with collective research with a coalition of community groups against AIDS.

1. THE PROBLEM OF INTERNAL COLONISATION IN THE
REINFORCEMENT OF COMMUNITY HEALTH PROMOTION
ACTIONS

Public health is permeated by the expansionist dissemination of the ideology of change
and development which prevailed in the 60s and 70s and which is now called innovation.
The vertical structures of political decision-making and the technical planning of centres of
public health expertise look to volunteer actions as means of implementation. Significantly
influenced by social movements of the 1980s (Kickbush, 2003), the process of
strengthening populations’ capacities involves paradoxically the rejection of communities’
“traditional” actions. The Bangkok Charter calls now for the cooperation of civil society,
public and private sectors to include an economic development perspective within health
promotion practices (WHO, 2006). This movement in the health sector follows the
prescription of multisectorial and local responses by the World Bank and the United
Nations Development Programme (UNAIDS/UNDP/WB, 2006). Health goes beyond

national boundaries and outside of its conceptual framework (Fassin, 1996).

Sharrock & ledema (2004) argue that notwithstanding their modernist character, most
theorists of health promotion emphasize an “evolutionary transcendent discourse” that
makes it impossible to question the historical vision of health as presented in which
development is rational, progressive and functional in its orientation. Ideological options
and societal values can permeate those choices regarding knowledge production and
dissemination methods that become instruments for instituting local health practices
(Zuhiga, 1975). But these ideological values conceal the consequences of what they
propose and the perspective that generates them, namely, acceptance of a service logic
by volunteer actors and community organizations that participate in this societal mission.
This is done in the name of developing public health policies and of change towards a

modern society conscious of the principles of social justice, equity and democracy.

A theoretical conception—viewed as a more evolved and modern idea— marginalizes
concrete action at the local level as a source of understanding. From the federal
perspective, strengthening community action thus entails a reorientation of its actions,

which are viewed as obsolete, according to the values advocated by health promotion.
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These values derive from the historical context out of which the Ottawa Charter

emerged (Kickbush, 2003). The modernist conception of health promotion is reinforced by
the ideological use of the expressions such as participation and empowerment (Petersen
& Lupton, 1996) and critical awareness. This reinforcement is illustrated in terms of a
political desire to modify and reorient community action towards an objective determined

by health authorities—a hoped-for change towards an improved society in the future.

The use of the notion of “internal colonization,” developed by Casanova (1965/2002),
suggests a definition that merges the transmission disseminated through socialization and
the power differential implicit in this dissemination and necessary to guaranteeing its
success. It also draws attention to change presented as autonomous but which is
nevertheless the product of an unequal relation of “promotion,” one that is close to
incitation, awareness raising, education and inculcation. The notion of development in
internal colonization is intimately related to a peaceful, ongoing movement that goes in the
desired direction towards ongoing change “for something better.” which has no apparent

aim other than progress and increased well-being for the population.

Why do volunteer actors incorporate the mission of instigating change in their local
community? A pseudo-religious ideology feeds this movement in the direction of a
programmed project by inculcating a hope for salvation. As such, the system of internal
colonization increases the number of participants in the development movement organized
in terms of economic growth, which includes health development. These participants
gradually move away from their own local culture and endorse a societal development
borrowed from Europe and classical perspectives of modernization. Inequalities are a part
of the very fabric of this movement, which is metaphorically represented by the image of
the evolved European in opposition to primitive, archaic populations (Casanova
1965/2002; Stavenhagen, 1992). International inequalities lead to internal economic and
cultural inequalities between large urban centres and populations viewed as being less
technically advanced (indigenous, rural). This colonial structure is carried by unequal
development (technical, institutional and cultural) between heterogeneous groups (viewed
as evolved vs. non-evolved). Three implicit statements in the health promotion rhetoric
reflect the concerns of modernity and societal development in general. First, community
dynamism involves the dissemination of the claim that social change is necessary.
Second, this change has to be imported from superior forms of knowledge as transmitted

by highly trained external experts. Third, the participation of the masses and volunteer
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agents (popular civil society and community groups) is a necessary ingredient of the

prescribed transformative action.

2. COMMUNITY DYNAMISM INVOLVES THE DISSEMINATION OF
THE CONVICTION THAT CHANGE IS NECESSARY

Several North-American public health authors continuously evoke an idea of
consciousness raising and critical awareness that emerged in the 1950s and 1960s. This
is borne out by the many references to Paulo Freire (see Wallerstein & Bernstein, 1988, p.
380; Woelck, 1992; Minkler, 2004, p.686). However, these authors overlook the historical
context of the ideological origins of his point of view (Freire, 1983), which remains present
in terms of its practical implications in Latin America. Paiva (2000) qualifies Freire’s
approach as one of national developmentalism and radical Catholic Christianity. Strongly
influenced by a social justice option that the Catholic Church did much to offer as an
alternative to Marxist sympathies for radical, revolutionary changes, this approach takes
from Marxism the construction of a more egalitarian society in which the common good is
placed before respect for local opinions and perspectives, and is transmitted by scientific,

cultural and technical elites.

The Christianity and Marxism of the 1960s in Latin America placed certainty before
discussion and “correct ideas” before personal ideas. The concepts of “consciousness
raising” and “critical awareness” inherent to Freire’s approach are examples of this
epistemological choice. They sought to foment awareness of transformative social action
via a pre-established ideal based on a theoretical model. Their proponents sought to
disseminate the transition from a traditional Catholic vision as an other-worldly religion, in
Weber’s typology, to an explicit ideological vehicle inspired in Marxist political thought
about a voluntary, rebellious and revolutionary social transformation guided by “scientific
analysis.” The main social choice of Freire's perspective and method is that such a
consciousness is the most suitable to shake free from the passive attitudes that have been

the product of historic conditions of oppression.

Freire is quite clear in his acceptance of the Marxist premises of the process of
consciousness raising: what people experience as a confused suffering, the revolutionary
party understands with lucidity (Zuhiga, 1994). Revolution is a mediated process, where
social sectors that possess a critical analysis tool and a collective organization are the

necessary links between oppressed populations which have been deprived of critical
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thought and those that can contribute with the power of a scientific analysis. In order to
reinforce a dialogue that begins at the moment of formulating an educational program and
the need for consciousness raising among workers, city dwellers and peasants immersed
in oppression, Freire (1983: 78) paraphrases Mao Tse Tung: "You know what | have been
saying for a long time: we have to clearly teach the masses what they have suffered in a
confused manner". Because they are immersed in their brutal life settings, the oppressed
cannot clearly discern the “order” that serves oppressors since “they internalize this same
order” that constrains their horizontal relations (Freire, 1983: 41). The task ahead is to
transform a false consciousness into a critical awareness of their life conditions and their

social determinants that will lead to a radical change.

Pedagogues who follow Marxist analysis speak in terms which oppose naive (false)
consciousness and critical awareness: the dominance of either emotions or the dominance
of reason is found in the capacity or the incapacity for dialogue, the refusal or the
acceptance of change, and the subjectivity/objectivity perspectives in explanations of
reality (Paiva, 2000). In the critical awareness pedagogy, people who are critically aware,
rational, and open to dialogue and objective with regard to their view of the real are more
likely to be able to accept to change and to construct democratic regimes. For their part,
people with a naive consciousness are supports for authoritarian regimes. Marxists like
Lucien Goldman attempted to overcome the dichotomy between “oppressed
consciousness” and a “consciousness proposed as a class ideal” advocated by lucid
theorists from their external sites of reflection. He defines the notion of a “possible
consciousness” in order to empirically determine the margin of possibility for social
change:

[...] When we try to study the facts in collective consciousness and. more

specifically, the degree of correspondence with reality of the consciousness

of the different groups that make up a society, we must begin with the basic

distinction between real consciousness, with its rich and multiple contents,

and the possible consciousness, which is the maximal degree of

correspondence which a given group could attain without changing radically

its nature. (Goldman, 1970: 126, italics in the original ; author’s translation
from French)

Technicians are used as agents of dissemination of social change by way of a subtle
appeal to pedagogy, democracy and positive thinking. The dialectical approach does not
diminish the errors and the pain of this cultural birthing of inculcation. Several of Freire’s
contemporaries who were with him in Chile had strong words for questioning a method

they characterized as “inculcation” and in contrast to his nostalgic rhetoric of liberation.
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This rhetoric made the method popular while concealing its underlying theoretical

model. Adopting an ironic tone, a Brazilian anthropologist explained this approach as it
was presented to Chilean peasants: we cannot accept autonomous community action if
people have been mesmerized into resignation; we have to change them and adapt them
to our liberating ideas (Lovisolo, 1987). The author’s use of inculcation in referring to
consciousness raising reveals his rejection of the ideological and discursive forms of
dialogue and egalitarian relations as terminal aims. These forms sing the praises of social
symmetry but hide the fact that they also impose certain cultural forms which reinforce

asymmetries (Lovisolo, 1987).

Later, Wendhausen (2002: 217) noted that even in the development of participatory
management of the municipal health network in Porto Alegre (Brazil), there was still an
asymmetry in the potential for expression among the various participating actor categories
(physicians, administrators, volunteers and users). This inequality between experts and
laypeople in the health sector is reinforced by the imposition of a “correct and legal’
technical way of acting in the participatory process. The cooptation of the community also
occurs by schemes suggested to it by outside actors. In 1969, the political scientist Jean-
Frangois Médard (1969) decried the introduction of social change by means of an outside
actor who solicited the programmed participation of the community in its own process of
change (global, psychosocial, cooperation). To encourage volunteer participation, this
outside actor uses ideological propaganda informed by rhetoric of technical progress and

democracy.

As such, health promotion technicians take programmed action goals and means for
granted, which then have been inculcated in community volunteers by way of critical health
awareness education. Examples of this include preventive behavior and adherence among
people with HIV. The use of the concepts of change and development in health discourse
evokes notions of modernity that legitimize the valuing of local practices that “follow the
trend.” The ambiguities in the Ottawa Charter's “modernizing” concepts distort their
identification, making them difficult to neutralize in public debate. However, the social
surface of decisions that value and reinforce participation in government health actions
betrays their insertion in specific contexts of normative globalization, contexts which are as

specific as volunteer action in community groups.
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3. THE DREAM OF A MODERN SOCIETY AS AN INCENTIVE TO
PUBLIC AND VOLUNTEER PARTICIPATION IN TRANSFORMATIVE
ACTIONS

In the analysis of the concept of participation, we suggest that the ideological foundations
(religious in particular) have a behind-the-scenes influence on the conceptualization and
practice of community health promotion actions. Defined in the broader sense of
“transcendence” in health promotion (Sharock & ledema, 2004), the religious dimension is
quite pertinent — and has been present since the origins of community action. Charles
Taylor (2007, p.20) defines this dimension for our days: “Whether one believes in some
agency or power transcending the immanent order is indeed, a crucial feature of “religion”,
as this has figured in secularization theories”. In the current health promotion literature (in
particular, Bracht & Gleason, 1994 and Minkler, 2004 ), participation is identified with
egalitarian and democratic assumptions. However, the concept’s history contradicts this
more recent meaning attribution. In its philosophical roots from Plotinus to Saint Thomas
Aquinas, participation is the relationship between transcendental ideas and the concrete
forms that reflect them as their emanations. Participation is essentially a form of
dependence — that of material reality on the idea that informs it, of a creature on its
creator, of “participants” on a pre-established project that remains under the hierarchical
control of its authors and administrators. Participation is thus the hold of a certain, valid
idea (because it is pure, universal and centralized) over an impure reality (because it is
fuzzy, concrete and local). When scientific authorities view themselves as the keepers of

the truth, participation is reduced to an instrument of political colonization.

Participation and its political dimensions are a concept that embraces different social
realities, depending on the ideological perspective hidden in its definition (Zufiga &
Laperriére, 2006). In several political systems, such as Canada, “to participate” means “to
be consulted” or “to be able to express one’s opinion.” For example, while a participatory
evaluation manual stresses the importance of community participation as an instrument of
social action, it maintains that the project leaders should be the ones who formulate the
evaluation questions, define the results indicators and determine the timetable (Health
Canada, 1996). This kind of participation does not involve shared control of the project’s

design, administration or evaluation.

As a generic concept, the term encompasses, lumps together and confuses three different

meanings:
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First, we can speak in terms of communicative participation whenever people
“participate” in an action or in a social relation that they value and identify with (e.g.,
participation in a concert, a patriotic act, or a celebration) and which creates a feeling of
“‘we” enabling them to view themselves as part of a transcendent whole or of a

communion.

Second, deliberative participation includes the accorded and assumed right to express a
point of view, an opinion or an action proposal (House & Howe, 1999). The vast maijority of
self-described democratic governments create mechanisms for consultation, opinion
surveys, feedback by telephone or electronically. The implementation of public hearings
for receiving opinions is the basis of the legitimacy not only of official mass consultation,
but also of “hybrid forums” (Callon, Lascoumes & Barthe, 2001). The government
compromises itself, however, by listening to and considering recommendations without

respecting the expressed collective will.

Third, however, neither of the two refers to the stricter decisional participation in which the
incorporation of individuals or groups assumes the right to be considered as an integral
part of a social collective that decides and elects. “Participation is the ethical and political
term that amounts to experimentation and confers the power on individuals to concretely
influence, and therefore change, the conditions that affect them” (Zask, 2003: 23, author’s
translation). It is only in the stricter decisional participation that the fully political and
democratic act of participation finds an adequate expression. Here, it is free from the
religious ties and meta-social authority that demand integration and subordination to the
guardians of the idea. The social totality of a collective construction in which all parties
shape and agree to common avenues of action requires the presence of mechanisms of
mutual respect and of the incorporation of all perspectives, points of view and action
options. Participation in decisions is the major challenge of representative democracies

and public health practices that arise from these influences.

4. CONCLUSION: TOWARDS A REINFORCEMENT OF
AUTONOMOUS VOLUNTEER ACTION BY COMMUNITY GROUPS

To return to the previous question: Why do volunteer actors incorporate the mission of
instigating change in their local community? The thesis of this paper is that social and
political inequalities are present in the partnership between public health state agencies

and community groups. These inequalities are expressed largely in inter-organizational
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relations (frequent sources of misunderstanding in these partnerships) that can take

the form of vertical relations of control and influence. The vertical inter-organizational
relations of control place evaluation mechanisms in a theoretical grid that is foreign to
those who are charged with the task of dissemination. A culture of health promotion attains
maximal efficiency (economic factor measurement) when it involves the adherence of
volunteers in its programs. These agents and receptors are invited to introduce the
programmed action in their local vehicles of cooperation and mutual support. Someone
should put in practice the innovative ideas considered more advanced and, this, at a lower
cost. The reinforcement of this program implementation by volunteers supposed
nevertheless a subtle replacement of their local community mission a societal one which
was not of their making. This mechanism encourages the consolidation of national public
health programs that carry a form of internal colonization going from federal institutions to
local community groups. The implicit meanings of the concepts of awareness and
participation for improving community development can reinforce this colonization, not to
mention social and political inequalities among local volunteer actors and national centres

of expertise.

The inequalities between centres of expertise and volunteer agents will widen if health
promoters do not take into account the harmful effects of prescribed or forcefully
suggested actions on the lives of volunteers. The lack of scientific rigor in measuring
inequalities stems from a refusal to study the values and, paradoxically, consists in
asserting that the social system is “natural” and that the values denied by the system are
unnatural” (Casanova, 2002, p. 123). To paraphrase Casanova (2002), a set of learned
behaviors and reflexes are thus spontaneously incorporated in gestures and in the most
banal of utterances. The logic of the volunteer mobilization is reinforced by a system of
discrimination, particularly when wages differ for locals and nationals doing the same work.
Discrimination based on culture, language, skin color or clothing foster the logic of using
groups viewed as less autonomous and less likely to resist pressures for change to
provide free or non-salaried services. Through their wage, cultural and living standards,
local and federal civil servants and even leaders of community organizations can take this

discriminatory path with groups viewed as being non-evolved or social inferiors.

This insertion of programs into the unspoken social structure of inequalities also draws
attention to change, which is presented as autonomous transformation. The imperative for
change is nevertheless the product of an unequal relation of “promotion,” one that is close

to incitation and directed awareness raising. The expansionist current of prescribed social
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change, development conceptions and participatory guidance in the collective history

of community groups turns out to be an enterprise that is as perilous as importing and
exporting revolutions. When change appears to evolve without apparent cost, there is little
confrontation. When the change is radical, it impinges on the whole value configuration
and structured social relations, it shakes the community’s foundations and necessarily
marks all of the established action with painful choices between maintaining order and
working to promote its disintegration (Zufiga, 1975). While the research protocol, the
evaluation plan or the prescribed practices are claimed to be politically neutral by their
designers, the consequences can be as surprising for them as they are for a child who
pulls out a single can from the bottom of a pyramid of cans at the supermarket. The effects

go far beyond the can, which was the immediate object of attention.

A vertical conception of the scientific dissemination of imported change by means of
critical awareness and development through volunteer participation carries costs for
evaluating public health programs and their effectiveness. It can increase domination and
minimize peer exchanges and the voices emerging from the grassroots. The tensions and
gaps between health programming prescriptions and practices are reproduced in relations
between government agents and community groups. These tensions also affect the way
the various actors define the assessment of social and health actions. Inter-actor relations
of power in vertical knowledge conceal social and political inequalities that can hide the
analysis of foreseeable difficulties in implementing change (Laperriére & Zufiga, 2006).
The creation of guidelines or toolkits by centres of expertise does not necessarily foster
the strengthening of the ability to choose at the community level. The major issue in the
expansionist implementation of new approaches to health actions among partner
community groups is the triage between what they can lose without disappearing as a
collective and what they can change to the benefit of solidifying and extending the

collective.

Modeling tensions and inequalities between national and federal centres of expertise and
the agents of their intended actions is a necessary step in developing a better grasp of the
nature of local-level partnerships. These tensions call for respect for local community
groups by enabling them to participate in decision making so as to strengthen volunteer
action via respect for their autonomy to decide and to develop their own priorities, actions
and their way of evaluating their health promotion activities. Before attempting to impose
change or innovations, health researchers and practitioners would benefit from immersing

themselves in the human contexts of these community groups to discover the validity of
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their collective history and memory. The horizontal relationship developed by popular
education in health is a promising perspective for alleviating the effects of inequalities on
programs (Vasconcelos, 2006, Neto, 2006). Public health centres of expertise would
benefit from a better understanding of the evolution of popular civil society participatory
and methodological perspectives, as well as their advances in defining the collective and

partnership with volunteers.
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6. CONCLUSION ET PERSPECTIVES FUTURES

La configuration de I'objet de recherche doctorale en santé publique (option Promotion de
la santé) de la thése porte sur une stratégie nationale de lutte contre le sida et de
mobilisation de la société civile populaire dans ce programme. Les agences de I'Etat
comptent sur 'engagement de groupes communautaires pour 'implantation des
programmes fédéraux de santé publique. Les centres d’expertise, qui produisent les
programmes, occultent cependant I'efficacité des actions non programmatiques de leurs
partenaires communautaires qui fonctionnent avec des bénévoles et des volontaires. La
recherche d’une définition consensuelle des objectifs et des indicateurs de réussite est
donc au centre de I'enjeu de I'évaluation des actions collectives des groupes

communautaires autonomes partenaires.

La recherche doctorale attire I'attention sur les conditions entourant les évaluations en
partenariat entre |'Etat/Société civile et la société civile populaire (groupes
communautaires) pour mieux identifier leur contribution a la production de connaissances
communautaires locales dans la conceptualisation de I'évaluation en santé publique.
L'objet d’étude est un programme de lutte contre le VIH/sida qui mobilise les concepts de
partenariat et de participation dans la relation entre un programme de I'’Agence
canadienne de santé publique (ACSP) et les groupes membres de la Coalition des
organismes communautaires québécois de lutte contre le sida (COCQ-Sida). |l s’agit ici
d’analyser les conditions entourant I'évaluation en soulevant les inégalités sociales et
politiques entre les acteurs communautaires et les centres d’expertise nationaux dans cet
espace de partenariat. L’étude tente donc de rendre plus intelligible la faisabilité des
évaluations participatives et en partenariat entre ces deux acteurs. Ce faisant avec des
groupes communautaires, la recherche souligne plus spécifiquement les stratégies que
ces acteurs de la société civile populaire utilisent pour comprendre leur action collective de
lutte communautaire contre le sida et démontrer le fruit de leurs stratégies d’évaluation
communautaire. Ce regard d’analyse se fait a partir de la perspective de I'acteur

communautaire.

Pour réaliser ce projet, j'utilise une stratégie méthodologique de recherche, action et
participation qui inclut diverses sources de données, soit la révision critique de la
littérature, des entretiens collectifs (groupes d’appréciation partagée), I'expérience de la
production collective d’outils d’évaluation, la participation de la chercheure a 'action
collective de soutien social et 'accompagnement des usagers vivant avec le VIH et le

sida.
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La thése est donc une contribution a la « lutte » contre le Sida. Le terme n'est pas
exagéré. Le Sida revét des caractéristiques qui font de lui une maladie « différente »
(préoccupation encore actuelle dans le Forum des Personnes vivant avec le VIH,
Montréal, novembre 2007). C’est une maladie « sociale » de fagon différente (Herzlich,
1984; Perreault, 1994), qui affecte des groupes humains dans leurs relations familiales et
de vie collective, dans leurs politiques d'intégration (préjugés, discrimination et exclusions)
et d'interaction entre des régions et des nations (migrations). La prévalence, la diffusion,
limpact social et économique et les répercussions internationales du sida incitent a une
contribution convergente de secteurs habituellement distincts et peu familiarisés a la
production d’'une vision et d’'une action convergentes. En affectant toutes les couches
sociales, en outre la classe moyenne des hommes gais, le sida socialise des acteurs qui

ne se rencontraient pas avant (voir Article 1).

Dés les années 80, le sida regroupe des gens provenant d’horizons trés différents pour
travailler et discuter ensemble d'actions concertées contre le sida. D’abord, la recherche
médicale porte notamment sur les causes de la maladie, les traitements, les déterminants
et les conditions de propagation et de prévention. Ensuite, la recherche sociale vise a
offrir une meilleure intégration des structures sociales et des impacts de la mobilisation
conjointe de I'action étatique et de la société civile populaire. La recherche communautaire
en VIH/sida étudie maintenant la maladie du point de vue des usagers et des intervenants
travaillant directement avec eux, pour inclure cette information aux actions étatiques. Elle
confronte le défi de se produire, de se faire connaitre et de démontrer un potentiel
d'amélioration des actions en cours, en dehors du réseau des connaissances reconnues
officiellement comme « évidence », dans le sens des « données probantes ». Enfin, les
mouvements sociaux des usagers, des secteurs affectés et de défense des droits tentent
d’exprimer leurs points de vue sur les conséquences du sida dans la vie quotidienne,
méme si ces conséquences sont inexplorées par la recherche et la santé publique. Le
sida réunit 'engagement des groupes d'homosexuels, des intervenants auprés des
personnes vivant dans des conditions de privation socioéconomique et d'exclusion, ainsi
que des personnes directement affectées par la maladie (effets somatiques, comme la
lipodystrophie, sociaux de marginalisation et de discrimination au travail et sur leurs droits

citoyens dans l'immigration).

L'évaluation, qui est au centre de cette recherche doctorale, rallie les différents acteurs
concernés par le financement des actions programmatiques définies par I'Etat. Des
groupes communautaires tant au niveau local qu'international défendent la place des

personnes vivant avec le VIH dans I'organisation, la programmation et I'évaluation des
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actions socio-sanitaires (ICASO, 2006). En expérimentant la participation intégrale et
décisionnelle, nous (chercheure et groupes communautaires participants) découvrons
toutefois les tensions liées au partenariat dans I'évaluation des actions collectives et la
maniére dont elles se vivent dans le quotidien entre les intervenants du terrain et les
gestionnaires du groupe, tensions qui se répercutent dans les relations entre les groupes

communautaires individuels et la Coalition.

5.1 LA THESE DANS UN PARCOURS

Il est aussi important d’expliquer que la thése découle d’un parcours personnel et
professionnel. Elle ne résulte pas d'un inductivisme radical ni d'un projet personnel fermé
sur lui-méme. Je ne prétends pas faire tabula rasa de I'expérience acquise dans la
pratique infirmiére et des compétences émergentes de ces pratiques qui sont récupérées
ici dans la recherche communautaire. Une systématisation des six années d’expérience
comme infirmiére dans I'Etat d’Amazonas (Brésil) a apporté des connaissances
expérientielles qui furent utiles pour la pratique sociale de recherche de cette thése. Le
pble opposé serait celui d'organiser le projet a partir d'une recension exhaustive des
perspectives pertinentes avec une espérance d'une convergence des acquis. Méme en
évitant le piége d'une tentation du syncrétisme, la thése doit confronter la maniére dont la
problématique particuliére du sida se situe dans un carrefour qui inclut des pratiques
sanitaires, des disciplines, des politiques et des idéologies partisanes, que Kuhn (1977)

qualifiait d'incommensurables.

Dans une systématisation d’expériences personnelles et professionnelles, j'analyse les
enjeux d’étre un médiateur entre la communauté, le réseau de santé et le monde
académique, d’éduquer les personnes a voir et a agir ensemble dans des conditions de
précarité et d’'insécurité, de développer une médiation théorico-pratique dans une
recherche en action et d’articuler I'inclusion de la militance dans I'éthique professionnelle
(Laperriére, 2007b). Les liens de solidarité et d’'appartenance développés dans les actions
d’aide mutuelle avec les groupes représentent des perspectives pour la recherche en

promotion de la santé dans les contextes de pauvreté :
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“Frequenting groups and collectives and sharing their everyday life gives a

better understanding of the social conditions that have an impact on their

autonomy with regard to health. In remaining close to the local actors

directly involved in a health prevention and promotion project, nurses

develop a privileged position enabling them to think while in action.

Physical movement in reaction to the concrete reality of a health problem

(field presence of practices) leads to the creation of intuitive thinking in light

of complicated and unprecedented situations, to the ability to come up with

original solutions or to find ways to meet the real needs of a given group or

community”. (Laperriére, 2007b, p.727).
La thése a de ce fait pour origine un cheminement dans la connaissance, la
communication et l'intervention a l'intérieur de la pratique sociale de la lutte de société
contre le sida. Elle résulte d'un travail de huit années a regarder la problématisation des
actions communautaires de lutte contre le sida au Brésil et au Québec, d’un travail en tant
qu'infirmiére sur le terrain, d’'un programme de maitrise en Sciences Infirmiéres qui
culmine avec un mémoire directement pertinent'’, et de la scolarité d'un doctorat
interdisciplinaire en Santé publique. Ce programme accorde une importance centrale a
I'analyse des cadres théoriques et métathéoriques orientant la recherche dans le champ
de la santé publique et confronte les étudiants a la tache de justifier la pertinence du cadre

qu'ils choisissent.

Le défi de la thése est de contribuer efficacement et rapidement a la lutte contre le sida. |l
est crucial de comprendre cette thése comme une pratique sociale de recherche, d’action
et de participation qui s'inscrit dans la lutte communautaire contre le sida. L’exercice
nécessite d’'insérer les dimensions cliniques, soit l'utilisation de médicaments, la recherche
fondamentale autant que les facteurs sociaux qui définissent des conséquences
exprimées par les personnes affectées, qui vont des effets secondaires de la trithérapie,
aux changements radicaux de formes de vie personnelle et sociale en passant par la
modification des réseaux familiaux et des relations au travail et au filtrage des immigrants
séropositifs. Pour les participants, le fléau est un défi pour leurs vies et les rapports
sociaux qu'ils peuvent maintenir ou établir. Dans ce sens, elle s’inscrit dans la définition
de I'application des connaissances (AC) intégrée des Instituts de recherche en santé du

Canada.

7 Voir Laperriere, H. (2004). L’évaluation de I'action préventive en contexte d’imprévisibilité. Les enjeux d’'un
projet de prévention des MTS/VIH/sida par les paris, Amazonas, Brésil. Maitrise inédite, Faculté des sciences
infirmiéres, Université de Montréal.
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« L’AC intégrée est une méthode de recherche concertées et axée sur I'action
concrete qui comporte la coproduction de connaissances et l'inclusion par

les chercheurs des intervenants qui sont des utilisateurs finaux. Il s’agit
véritablement d’inclure les intervenants dans le processus de recherche ».
(IRSC, 2007)

En plus de clarifier les enjeux d’'une action concertée avec le regard d’une praticienne, la
recherche communautaire apporte ici une compréhension accrue des contraintes qui
affectent I'efficacité des groupes communautaires VIH/sida comme partenaires a un
programme de santé publique. Elle souléve les dangers de I'application trop littérale de
modéles d’action (nationaux et internationaux) qui reflétent la culture d’'une société
spécifique, notamment anglo-saxonne. La recherche doctorale en santé publique
confronte également les exigences des formations professionnelles en santé qui se
concentrent trop souvent sur la connaissance de modeéles abstraits laissant de coté

'appropriation par I'étudiant et par 'usager de ces connaissances expérientielles.

La démarche permet de constater la multiplicité et I'hétérogénéité difficilement réductibles
des personnes affectées et des acteurs intervenant dans la définition sociale de la place
de la maladie dans I'organisation sociale (voir Tableau 1). Cette variété rappelle l'idée
d'un réseau de relations constitué pour confronter une situation qui réclame urgemment un
changement par la convergence des actions concrétes et par le besoin de comprendre
cette unité comme une utilisation maximale des ressources humaines et matérielles
impliquées. Le réseau d'actions a décrire se lie ainsi aux besoins de I'évaluation des
actions. Cette variété exige que I'évaluateur maximise la validité externe. C’est une tache
difficile compte tenu de la diversité des actions et des rationalités autonomes qui
contribuent a I'évaluation de I'ensemble. J’ai opté pour examiner les conditions de

I'évaluabilité de cette évaluation globale.
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LES REGARDS ET LES SOURCES DES DONNEES :

* Documentation sur le Sida, les politiques,

* Programmes PACs

¢ Les partenariats

¢ La COCQ-Sida : documents, assemblées, LA COALITION

* Formations : préparation instruments évaluation * Directeurs généraux

¢ Animation et participations a des activités,

* Interventions, bénévolats et activités informelles « Conseils d’administration

LES STRUCTURES DE SANTE LES GROUPES
DIRECTEMMENT IMPLIQUEES : PARTICIPANTS
politiques, conférences, travaux en partenariat

¢ Intervenants

* Bénévoles

LA GESTION DES PACS :
* Rapports de négotiation, relations informelles

* Les négotiations de subventions : LES REGROUPEMENTS INFORMELS DES
Evaluation et planification : USAGERS. PVVIH
évaluateurs recommandés, évaluateurs proposés ’

la doctrine évaluative

* Participants, usagers

Tableau 1. Les partenariats entre I’Etat et les groupes communautaires : acteurs et
sources de données.

Les acteurs se regroupent par l'intensité et la fréquence de leurs activités dans deux
pratiques qui agissent en partenariat. 1l y a les pratiques qui proviennent des options de
société incarnées dans les structures étatiques (gestion et public) et celles qui tirent leur
vitalité des interventions directes, soient-elles professionnelles ou bénévoles
(« expérimenting »'® et communautaire). On a tendance a faire une distinction entre les
modes de cultures organisationnelles de I'Etat et ceux des groupes communautaires.
Cette distinction peut se dégrader dans une opposition, comme si la « lutte » était celle
des structures d'Etat contre les regroupements communautaires. Autant les images des
appareils d'Etat, en tant que bureaucraties déconnectées de la « vraie vie », que les
images des groupes communautaires, en tant que défenseurs d'une autonomie pure dans
des structures d'égalité radicale, renforcent une opposition apparente qui est celle des
types idéaux identifiés a la notion de société et de communauté ainsi qu’a celle de
rationalité instrumentale et d’action altruiste. C’est grace a mon travail direct comme
volontaire et comme membre de groupes communautaires de lutte contre le VIH/sida ainsi
que grace aux travaux d'intervention, d'organisation et d'évaluation au sein de la COCQ-
sida et comme infirmiére faisant partie d’appareils sociosanitaires publics que je constate

les dangers d'ériger cette distinction en une dichotomie et une opposition.

La recherche permet ici de mieux illustrer comment ces deux polarités définissent une
tension qui coexiste avec une interpénétration. Si I'Etat oriente et contréle, il subventionne

et assiste informellement ; si les groupes communautaires respectent leur mandat

'8 Terme utilisé par une équipe d’intervenants et énoncé dans I'Article 2 de cette thése.
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autonome et leur vocation égalitaire, ils sont également des systémes formels

d'actions, avec leurs statuts, leurs structures et leurs maniéres d’établir des relations avec
I'Etat. Un partenariat met au jour une tension entre des acteurs différents et un dialogue
nécessaire qui est défini par leur volonté de travailler ensemble. La variété des sources
de données démontre la diversité des approches nécessaires pour maximiser la validité

des actions.

En quoi cette thése est-elle différente et originale ? Elle est davantage une exemplarité
dans la construction d’'un regard théorique. Elle propose une fagon d’organiser
intellectuellement une pratique de recherche dans le dessein de faciliter les échanges
entre les acteurs multiples qui sont concernés et impliqués afin d’améliorer les actions
concertées et en partenariat. La composition du cadre d'interprétation résulte d’un
processus de recherche terrain lié a celui de l'intervention. Les lectures portant sur la
configuration progressive des réseaux d'acteurs ont montré un cadre d'analyse de I'action
collective chez Friedberg qui convient parfaitement a l'information recueillie. Ce cadre se
rapproche facilement des travaux sur la théorie des acteurs en réseaux de Law (2006) et
de Latour (2006) qui prennent comme objet d’étude la variété des acteurs et leurs rapports

diversifiés et multiples.

Pour Friedberg, les partenariats sont analysés comme une convergence de finalités,

distances procéduriéres et interpénétration des logiques :

« La contextualisation de I'action est nécessaire parce que l'action sociale
ne prend pas place dans une structure sociale homogeéne, unifiée et
continue, mais plutét dans une construction sociale et institutionnelle
fragmentée faite d’'une multitude de régulations partielles, dans laquelle la
consistance, 'lhomogénéité et la hiérarchisation ne sont jamais
complétes. » (Friedberg, 2000, p.35-52, traduction libre de I'anglais)

Dans une de ses récentes publications en réponse a Iribarne, 'auteur souligne ses
orientations méthodologiques empiriques et non déterministes pour mieux comprendre
une organisation. Il choisit une théorie de I'action collective pour une expérience pratique

plus opératoire, maniable et concréte :
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« Ce quiil [Iribarne] appelle « 'analyse stratégique » et que je préfére appeler
« 'approche organisationnelle de I'action collective » [...]

« Ay réfléchir rétrospectivement, jai été tout particuliérement sensible &

deux éléments. Le premier est le théme de la marge de liberté des

individus et son corollaire, la reconnaissance de leur intelligence pratique »

[...] Etjétais doublement sensible a son orientation « indéterministe » et

anti-conditionnement social : elle était plus proche a la fois de mon

experience pratique et de mon envie d’action. » (Friedberg, 2005b, p.177-

193).
Dans sa théorie de I'action collective, Friedberg résume trois dimensions de I'organisation.
Pour lui, les structures profondes « relévent du faire, de la praxis des acteurs a tous les

niveaux de I'organisation » :

« La volonté ou le discours managérial, p.ex. la stratégie d’entreprise, le
projet d’entreprise, la « corporate culture », un projet de changement, etc.

Les structures formelles ou apparentes, comme la technologie,
linfrastruture informatique, I'organigramme, le réglement intérieur, les
procédures, les outils de management, les indicateurs de gestion, etc.

Les structures informelles ou profondes, qui incluent les structures de
pouvoir et d’'alliance, les jeux d’acteurs, les arrangements entre acteurs, les
« régles du jeu », la « culture » d’'une organisation, le « management
clandestin » (Friedberg, 2005a, avec permission de l'auteur).

Dans son ceuvre « Changer de société. Refaire la sociologie », Latour (2006) propose une
réflexion convergente avec celle de Friedberg, qui fait éclater I'opposition entre un

« systéme », qui serait préexistant aux actes qu'on étudie empiriquement. Pour 'auteur, il
faut laisser parler les acteurs. Les acteurs dépassent les personnes et les collectifs qui
agissent intentionnellement auxquels le chercheur attribue une rationalité connaissable.
Latour resitue le concept d'acteur au-dela de personnes ou de collectifs qui interagissent
consciemment pour atteindre leurs objectifs explicites. Il distingue les personnes,
collectifs ou objets intermédiaires qui transportent des significations sans les modifier, d e
ceux qui sont des médiateurs, c’est-a-dire « qui transforment, traduisent, déforment et
modifient le sens des éléments qu'ils étaient censés se limiter a transporter » (Latour,
2006, p.39). Il redéfinit radicalement le travail traditionnel de recherche et de transfert des

connaissances par la vulgarisation des données recueillies sur les acteurs :
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« Notre devoir ne consiste plus a imposer un ordre, a limiter le spectre des

entités acceptables, a enseigner aux acteurs ce qu’ils sont, ou a ajouter de

la réflexivité a leur pratique aveugle. [...] Il faut suivre les acteurs eux-

mémes. Ce qui revient & documenter leurs innovations souvent sauvages,

afin qu’ils nous apprennent ce que I'existence collective est devenue entre

leurs mains, quelles méthodes ils ont élaborées pour la maintenir, et quels

récits sont les plus adaptés pour rendre compte des nouvelles associations

qgu’ils ont été obligés d’établir. » (Latour, 2006, p.22).
Influencé par ces auteurs, le point de départ de la thése est celui de procéder a une
méthodologie inclusive en utilisant une variété de sources d'information. Le travail a
démarré ainsi par une attitude d'ouverture a toutes les possibilités de participation avec les
personnes et les organismes qui se sont montrés intéressés par ce travail. Il a été ancré
dans une pratique réflexive collective comme forme « d’objectivation » des résultats
d’action volontaire, d’observation et de rencontres sur le terrain. Ensemble, participants et
chercheure, nous examinons l'action collective de lutte communautaire contre le sida afin

de découvrir une maniére plus « juste » de I'évaluer.

Cette pratique réflexive collective, avec le retour rapide des données produites en petits
groupes et leur délibération, permet également une objectivation, dans le sens de
Bourdieu (2001). Elle implique une induction qui essaie de considérer non pas seulement
les variables déja présentes dans la littérature, mais les expériences de contact direct
avec des personnes qui ont justement été mal agencées pour faire entendre leurs voix. Je
parle de perspectives d'éducation populaire en santé, d'options pour les pauvres, de voix

des affectés, produit de I'exploration dans les pratiques :

« The picture of method starts to shift. [...] The inquiry needs to be
practical: an exploration of method-in-practice. » (Law, 2006, p.45).

Cette perspective établit des balises méthodologiques qui expriment les cing options
pratiques sous-jacentes. Premiérement, la méthodologie est une stratégie inductive qui
ne « met pas entre parenthéses » mon expérience et ma formation acquises
antérieurement. Ces éléments sont considérés comme de riches bagages aidant a situer
les expériences de la thése dans les contextes de signification personnelle et de

communication scientifique et professionnelle.

Deuxiémement, il s’agit d’'une conception intégrative de la pratique sociale qui s'oppose
aux traditions sociologiques et priorise un systéme relativement stable des relations
concréetes présentes a un moment donné dans une configuration d'acteurs (voir Latour,
2004). La théorie des réseaux d'acteurs, telle que développée par Law (2006) et Latour

(2006), prébne une vision des relations constatées dans une action de transformation des
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structures formalisées supposément plus stables. Elle élargit ainsi le concept
d'acteurs au-dela de leur définition usuelle a partir des interactions conscientes ou

auxquelles on peut attribuer une rationalité.

Troisiemement, I'option méthodologique soutient une perspective socialement incluse,
celle de la participation intégrale et décisionnelle qui s'oppose a la colonisation interne, un
théme émergeant des échanges avec les participants (voir Article 2). La participation
intégrale et décisionnelle incorpore des personnes a une action commune intimement liée
a l'analyse des obstacles qui contraignent cette participation a se réaliser dans un « terrain

de jeu dénivelé » par les structures d'inégalité.

Quatriemement, une perspective d'action directe suggére une perspective de formation
méme dans la pratique sociale de recherche. La méthodologie implique un choix et une
option pour privilégier certains regards qui sont les plus pertinents avec le défi confronté.
La recherche, tout comme l'intervention, ambitionne inévitablement a orienter et
recommander, toutefois sans fermer les possibilités des regards alternatifs comme celui
de Paulo Freire (1970/1983) avec sa définition de la recherche-action participative, de
I'éducation populaire et de la formation pratique. Freire a contribué a poser le probléme
du déterminisme dans I'éducation bancaire, mais sa pensée ne peut pas se limiter a son
travail personnel d'il y a un quart de siécle traduit pour les Nord-américains. Son approche
continue vivante, active et créatrice en Amérique Latine. Des anciens collaborateurs et
des successeurs (Demo, 2001; Gadotti, 2001; Neto, 2006; Vasconcelos, 2003)
poursuivent et développent sa perspective d’éducation populaire, méme dans le domaine
de la santé publique. Ce développement actuel dépasse la perception de Freire

(1970/1983) comme un classique des années 70.

Enfin, cinquiémement, la méthodologie découle du fondement sur la conception d'une
évolution de la diffusion scientifique et du partage des connaissances vers une
démocratisation accrue qui aura des impacts clairs sur la prévention en santé publique
(Denis, Lehoux & Champagne, 2004). Dans ce sens, elle poursuit les réflexions actuelles
sur I'étude de la construction des connaissances et I'influence du politique dans I'activité
scientifique (Renaud, 2007; Gibbons et al., 1994; Nowotny et al., 2001).

Au-dela des objectifs spécifiques, une thése exprime des mouvances intellectuelles, des
leitmotivs qui reflétent la signature du chercheur. Ma thése centrale souléve trois points
d’intéréts de recherche qui animent la thése et expriment les projections personnelles
faisant de I'exercice scientifique une étape dans un parcours professionnel. Un premier

point souligne que I'occultation des actions non programmées dans I’évaluation de
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programmes fausse I'évaluation en partenariat. La domination politique d'un acteur

dans un partenariat affaiblit et obscurcit la contribution du partenaire. Je crois que la
récupération et le partage de la contribution des groupes communautaires deviennent
aussi importants pour les programmes proposés que pour les groupes qui sont tenus de
les mettre en ceuvre. L’évaluabilité des programmes considére I'évaluation d’'une « chose
vivante », comme étant unifiée, structurée, hiérarchisée et soumise a un contrdle interne
et externe (totalité entrevue par I'esprit). Ces efforts sont louables, mais insuffisants pour
permettre de mieux comprendre I’évaluation des actions non programmeées et non
structurées, ignorées ou dévalorisées par un programme défini par les centres de pouvoir
politique. Ces centres ignorent la contribution qu'une logique d'évaluabilité peut faire pour
maximiser les possibilités d'une implantation féconde dans les milieux concrets qui ont été

ciblés.

Un deuxiéme point maintient que I'évaluabilité est incompléte si on ne tient pas compte
des structures formelles et informelles de I'action collective. L'évaluabilité confronte deux
défis. D’abord I'évaluation de programmes se base sur I'évaluabilité d’'une action

« structurée » et « organisée » représentée par les structures formelles, laissant de coté
toutes les dimensions de I'action collective reliée aux structures informelles et profondes.
Le contrat formel et les soupgons des acteurs évalués limitent les possibilités du
chercheur de mieux comprendre l'influence des structures profondes sur les participants
qui donnent I'information. Quand I'évaluation oublie le sage conseil de Scriven (2004) de
ne pas la réduire a une agence de vérification des effets attendus d'un programme
d'actions prévues, pour se donner l'espace d’une phase sans objectifs pré-établis, c'est
I'efficacité du programme qui en souffre. Ensuite, la limitation de la logique d'opposition
des catégories, « Etat contre communauté » empéche de percevoir la réalité que
Friedberg (2005a) souligne, qui est celle de 'interpénétration du formel et de l'informel tant
dans les structures organisationnelles des institutions de santé publique que dans les
mouvances communautaires. Si on oublie de regarder l'informel dans les programmes et
le formel dans le communautaire, on observe un construit artificiel, privé des éléments
qu'on a choisi de marginaliser de I'analyse. Leur incompatibilité postulée devient un

artefact qui obscurcit les possibilités d'action partenariale.

Enfin, un troisieme point souléve que la conception verticale de la diffusion scientifique de
la « bonne évaluation » engendre le mouvement vers un changement programmé de la
société populaire civile. Les écarts entre prescriptions et pratiques concrétes deviennent
plus explicites lors des événements de I'’évaluation. Dans les structures

interorganisationnelles entre I'Etat et la Société civile populaire, les compétences
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dissidentes sont occultées par rapport a la totalité sociale entrevue par l'idée des
modeles dominants d’évaluation et de programmation pronées par les centres d’expertise.
La centralisation, et son inévitable point de vue universaliste, rend difficile la diffusion des

connaissances communautaires locales.

En évaluant la contribution de cette thése pour des pratiques en santé publique, jidentifie
cing principales contributions. Je construit d’abord une perspective alternative aux
transferts unilatéraux de connaissances en évaluation vers les groupes communautaires
qui inclut leurs compétences de production, la mise en ceuvre et le partage des
connaissances avec les centres d’expertise. Ensuite, janalyse collectivement et débat
publiquement des facteurs d’inégalités sociales et politiques du partenariat a partir des
analyses et des interprétations collectives de données produites avec les acteurs des
groupes communautaires. Aussi, jexpérimente un processus de recherche collective avec
une coalition et ses groupes communautaires membres a partir de I'expérience de partage
égalitaire, de confiance et d’amitié. Je modélise un cadre théorique plus large d’analyse de
'espace sociosanitaire de I'évaluabilité en incluant 'analyse du rapport
interorganisationnel entre la société civile populaire (les acteurs communautaires) et leur
partenaire étatique, ainsi que les actions non programmatiques dans I'évaluation.
Finalement, je crée un répertoire d’exemples de pratique réflexive collective pouvant servir
dans d’autres situations similaires pour la pratique scientifique de recherche et la
formation des futurs praticiens (cas-exemplaire et transférabilité dans le sens de Kuhn et
Schén).

5.2 LE PARCOURS VERS UNE NOUVELLE PROBLEMATISATION
ET DES PERSPECTIVES POUR L’ACTION FUTURE.
L'INSTITUTIONNALISATION DES INEGALITES : L'ANALOGIE DE
LA COLONISATION ET DE SON INTERNALISATION

Le parcours de la thése méne vers une nouvelle problématisation et des perspectives pour
'action future. Un cheminement n'est pas et ne doit pas étre une certitude. |l ouvre la
lecture rétrospective d'un parcours pour identifier des possibles pistes de développement
futur. Je pointe maintenant vers l'institutionnalisation des inégalités en regardant

'analogie de la colonisation et son internalisation.

Les options privilégiées ont des colts et des bénéfices. Je n’ai pas choisi de privilégier
I'accumulation des preuves sur ma connaissance de la littérature, ni de faire une synthése

impossible, ne pouvant que demeurer dans des acrobaties linguistiques. Le point crucial
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que je dois signaler en conclusion, c'est qu'il ne s'agit pas ici d'une étude sociologique

sur la colonisation dans les groupes communautaires. Il s'agit d'une participation

« intégrale ». Je m'insére dans la vie des groupes en tant que chercheure, animatrice,
intervenante et volontaire. La participation est aussi « décisionnelle ». Les PVVIH et
intervenants décident et élaborent le plus possible le processus de production des
connaissances. Le produit fut la réalisation d’'une recherche collective — la construction du
protocole, la collecte et 'analyse collective des informations (voir Méthodologie et Article
3). Cette approche permet de récupérer et de souligner les éléments significatifs pour
nous (les participants et moi), dans mes termes techniques et les leurs (voir Articles 1 et 2)

qui soulignent la question de colonisation interne par une socialisation imposée.

Le sida est une lutte qui convoque une variété d'acteurs a une collaboration au-dela de
leurs différences. Ce travail souligne une conviction personnelle, qui se reflete dans les
travaux récents des sociologues communautaristes nord-ameéricains (Selznick, 1995) et

des politicologues (Hamel et Jouve, 2006) :

Particularism is bounded altruism. |t is an ethic of commitment to
individuals who matter because of the special connections they have, not
because of their general characteristics, whether as human, children,
voters, or consumers. The “other” to be regarded, for whom self-sacrifice is
appropriate, belongs to one’s own family or community. Universalism is
inclusive altruism. In defining objects of moral concern, the special
interests of persons and groups are set aside. An impersonal standpoint is
adopted and raised to the status of a prime virtue. People are classified
according to objective criteria, such as age, need, talent, or achievement, in
the light of general policies or purposes, without considering the special
claims of kinship or group affiliation. This is the morality of fairness, the
familiar logic of the rule of law (Selznick, 1995, p.110)

Il est courant d'opposer la démocratie représentative et la démocratie
participative, du point de vue tant de la théorie que de la pratique. ||
s'agit en effet des deux grandes modalités utilisées au sein des
démocraties libérales pour procéder a l'intégration des préférences des
individus, a la prise en compte de leurs aspirations. Dans le cas de la
démocratie représentative, I'agrégation se fait au moyen du vote au
suffrage universel sur la base des programmes électoraux défendant a
priori des positions différentes et permettant au corps électoral de faire
valoir ses choix en sélectionnant le parti ou la formation politique qui lui
convient. La démocratie participative repose, a l'inverse, sur la possibilité
pour chaque citoyen de faire valoir ses préférences sans lui imposer
des cadres généraux préalables par la mise en place de procédures et
d'institutions au sein desquelles il est libre de faire entendre sa voix,
contribuant par le fait méme a la définition des choix collectifs. IL S'AGIT LA



204

DE LA DESCRIPTION CORRESPONDANT A DES IDEAUX TYPES QUE L'ON TROUVE
TRES RAREMENT EN L'ETAT DANS LA VIE POLITIQUE CONTEMPORAINE (Hamel &
Jouve, 2006, p.8; c'est moi qui souligne).

Les inégalités s’expliquent ici comme une dynamique des relations, au-dela des constats
statistiques. C’est un processus d'institutionnalisation qui rend le changement de leurs
impacts plus difficile. C'est en batissant ce programme d'actions que nous avons
découvert le processus de colonisation interne. Ce chemin en actes est une des
importantes innovations dans cette thése, puisqu'il permet non pas le transfert traditionnel
des connaissances d'aprés coup (rapport bien rédigé, vulgarisé par la suite), mais bien la
production et la mise en oeuvre des connaissances en cours d'action de recherche ainsi

que I'analyse de ce processus.

Il est également important de répéter que le Sida et le VIH sont d'importants « actants »
(Latour, 2001) dans cette recherche. Le sida affecte la recherche et mon questionnement
sur la production et le transfert des connaissances. Devrait-on attendre d'impliquer les
gens aprés la rédaction ou bien en cours de route et inclure leur contribution, moins
élégante, mais significative? D'autant plus, qu'en deux ans, des participants dans la
recherche sont morts du sida. C'est la différence avec le contexte d’autres groupes
communautaires autonomes et qui fait de la lutte contre le sida un enjeu social qui place
tous les participants avec un sens d'urgence que la recherche ne peut pas ignorer. Tout
groupe communautaire est distinct. Je débats d’ailleurs a I'Article 2 des difficultés de

généraliser.

Le Programme d’action communautaire sur le sida (PACS) est un terrain de mise a
I'épreuve d'une logique de partenariat. Un programme national de santé publique, comme
celui du PACS, a la prétention de présenter une « totalité entrevue par I'esprit » de la
problématique du Sida et des réponses précises pour y remédier (ACSP, 2006a). Le
dernier rapport de I’évaluation nationale sur la logique de la répartition des ressources du
PACS par la firme privée San Patten and Associates prétend atteindre un degré de
comparaison analogue pour tous les organismes communautaires et les services publics
d’'une région, d’'une province et d’'une nation afin de cibler le financement d’actions locales
(ASPC, mars 2006). Les « experts-conseils » recommandent une prise de décision axée

sur :
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« un fondement solide d’éléments probants et I'existence de formules
éprouvées permettant d’utiliser de multiples sources de données pour
déterminer la répartition des ressources;

des précisions sur la mesure dans laquelle le financement provincial-
territorial des activités communautaires de lutte contre le sida devrait influer
sur la répartition dans le cadre du PACS;

la mesure dans laquelle les organismes touchés par les modifications
apportées a la répartition sont préts a y faire face. » (ACSP, 2006a, p.7)

Le probléme de ce type d’évaluation de programme est celui de limiter les variables
possibles pour les comparaisons en laissant tomber les détails, les anecdotes, les
données locales et contextuelles — tout ce qui échappe au cadre d'analyse prédéterminé

a partir des expériences déja analysées.

Si le programme d’actions nationales prescrites n'atteint pas ses objectifs, les
conséquences sont graves. Par exemple, les statistiques de 2002 présentent une
augmentation de 12 % du nombre de personnes séropositives par rapport aux estimations
de 1999 (Santé Canada, 2003). Les programmeurs du PACS deviennent plus prudents,
évitent les risques et utilisent le minimum de données pouvant contraindre la prévision. La
programmation devient une mise en action des connaissances restreintes a la prévision et
la certitude ainsi que I'imitation du « benchmark » pour tous les groupes communautaires
au niveau national. Il va de soi que cette perspective d’évaluation remet en question la
logique d’'un partenariat égalitaire et de participation décisionnelle de la part des
organismes communautaires partenaires dans la programmation en santé publique et son

évaluation.

Il'y a, aussi, des effets pervers a utiliser des logiques de diffusion qui soulignent les
inégalités de pouvoir dans les réseaux d'acteurs et diminuent les efforts de comprendre
les autres acteurs contributeurs. L'analogie de la colonisation interne part du constat que
l'imposition de logiques prédéterminées appauvrit la prise en charge locale et

I' « empowerment » des populations « ciblées ». L’institutionnalisation internalisée
favorise des dynamiques opposées a celle des « discours d’intentions » (Friedberg,

2005a) de transformer les communautés locales en agents de leur propre prise en charge.

La littérature sur les relations internationales a construit les termes de colonisation et de
colonisation interne pour décrire les processus de transformer des peuples en colonies et
d'exploiter des peuples devenus des colonies. Dans un sens plus large, « le fait colonial
est la relation de dépendance économique, politique, culturelle, imposée a une société par

une autre » (Akoun & Ansart, 1999, p. 87). Utilisé habituellement dans les contextes de
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pouvoir international et de dépendances conséquentes au niveau politique et
économique, le terme « colonisation interne » est celui qui refléte le mieux les réalités de
domination scientifique ainsi que celles de « diffusion scientifique ». Toutefois, la diffusion
ou le transfert des connaissances laissent en arriére-plan d’analyse les mécanismes
d'imposition. Il semble aussi plus adéquat de parler de « colonisation interne » que de

« socialisation ». Le terme « socialisation » suggére plutét une adoption qui ne génére
pas immédiatement des conflits. Comme le petit poéme introductoire de Bourdieu dans

La reproduction le résume de fagon si mordante :

Le capitaine Jonathan, Et ce deuxiéme pélican

Etant agé de dix-huit ans, Pond, a son tour, un ceuf tout blanc

Capture un jour un pélican D'ou sort, inévitablement,

Dans une fle d'Extréme-Orient. Un autre qui en fait autant.

Le pélican de Jonathan, Cela peut durer trés longtemps

Au matin, pond un ceuf tout blanc Si l'on ne fait pas d'omelette avant.

Etil en sort un pélican

Lui ressemblant étonnamment. (Robert Desnos, cité en Bourdieu, 1970, p.7.)

Les omelettes sont I'évidence que le réseau d'acteurs ne tenait compte que des pélicans.
Les prédictions basées sur cette restriction peuvent s’avérer des entreprises colteuses.
Les pays dits « en développement » ont été favorisés et « victimisés » par les

programmes de changements importés sous la forme d’'une colonisation par le bien du
développement économique et sociosanitaire (Laperriere & Zuniga, sous presse). Le
processus est souvent congu analogiquement a toute formation imposée au

« bénéficiaire ». Indépendamment des intentions et des rationalités, les effets
secondaires de la méconnaissance des contextes d'implantation d’'un programme ou d’'une
évaluation peuvent faire du résultat une caricature des intentions et des objectifs du

diffuseur (centre d’expertise lIégitimée).

L’étude des dispositifs d’évaluation au niveau local est donc déterminante pour visualiser
les verticalités et les inégalités engendrées par la colonisation interne (un prolongement
de la colonisation internationale au niveau national, provincial, régional et local) dans les
rapports sociopolitiques entre les centres d’expertises nationaux et les organismes
communautaires locaux. La pleine inclusion et Iégitimation des compétences
communautaires locales a produire des connaissances représente une forme de
démocratiser le programme national de lutte contre le sida. La démocratisation des
connaissances passe aussi par la légitimation des groupes de la société civile populaire a

évaluer les actions qu’ils mettent en place au niveau local, qu’elles soient
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programmatiques ou non. La prise de conscience des conditions entourant

I'évaluation, plus spécifiquement en partenariat et participative, se fait par un exercice
d’évaluabilité. La thése propose la conceptualisation de I'évaluabilité comme une pratique
incluant un processus qui rend collectivement les acteurs impliqués a évaluer les facteurs
sociaux et politiques qui encouragent ou restreignent la pleine valeur de leurs actions

autonomes dans des contextes spécifiques.
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