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1 Introduction

Ce mémoire a été rédigé dans le cadre du Master 2 « Méthodes et Outils en Santé publique
Environnementale » (M2 METEORE) de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique
(EHESP). Il a été réalisé sur la base des travaux effectués lors de mon stage de fin d’études
au sein de la Direction Scientifique et International (DSIn) de Santé publique France (SpF)

qui portait sur la production scientifique des Instituts Ecocitoyens (IEC).

Les Instituts Ecocitoyens sont un ensemble de 6 structures réparties sur le territoire
métropolitain, dont il n’existe pas de définition stricte (Bombrun, 2024). Quatre de ces
structures sont enregistrées en préfecture sous la forme d’association loi 1901, et ont été
mises en place par des collectifs citoyens locaux préexistants soutenus par les collectivités
territoriales’. Les deux autres sont en phase de préfiguration et résultent de commandes
des collectivités de Montreuil® et de la Métropole de Lyon3. lls partagent une structure de
gouvernance commune articulée autour d’'un conseil d’administration chargé du pilotage
opérationnel, d’'un conseil scientifique chargé de définir les protocoles de recherche, et d’un

conseil citoyen chargé de la priorisation des thémes d’investigation.

Les Instituts Ecocitoyens ont pour objet social commun de caractériser la contamination de
'environnement, et ses impacts sur la santé humaine, dans leurs zones d’activité (Tableau
1). lls ont été créés en raison du « sentiment de délaissement qu’éprouvent les habitants
de ces territoires lorsqu’ils n’ont pas de réponse a leurs questions et a leurs inquiétudes en
matiére de santé environnementale »*. En effet, malgré des investigations menées par les
agences sanitaires sur les territoires concernés (ARS Pays de la Loire, 2019; Santé
Publique France, 2019a, 2020, 2021, 2023c), celles-ci sont parfois jugées inadaptées a la
réalité de la situation locale, voire falsifiées pour préserver l'intérét des acteurs

économiques ou de I'Etat"®.

1 Malades de la pollution, ces citoyens créent leurs centres de recherche — Reporterre, 2024,
https://reporterre.net/Malades-de-la-pollution-ces-citoyens-creent-leurs-centres-de-recherche ;

2 RAPPORT sur la situation en matiére de DEVELOPPEMENT DURABLE - Ville de Montreuil, 2024,
https://www.montreuil.fr/sites/default/files/medias/document/2025/05/rapport_developpement dura
ble 2024.pdf;

3 La [ML] engage une nouvelle étape dans la structuration d’un institut écocitoyen sur son territoire
— Métropole de Lyon, 2025, https://www.grandlyon.com/fileadmin/user upload/media/pdf/espace-
pressel/cp/2025/20250416 cp_structuration-institut-ecocitoyen.pdf ;

4 Rapport d’Activité 2023 — Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions, 2023,
https://www.institut-ecocitoyen.fr/publication/15/Rapport%20activit% C3%A9%202023%20small.pdf
5 A Fos-sur-Mer, « pourquoi tout le monde meurt d'un cancer ? » — Nouvel Obs, 2010,
https://www.nouvelobs.com/rue89/rue89-planete/20100725.RUE7537/a-fos-sur-mer-pourguoi-tout-
le-monde-meurt-d-un-cancer.html

Gaél DUPIRE - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2025 -3-



https://reporterre.net/Malades-de-la-pollution-ces-citoyens-creent-leurs-centres-de-recherche
https://www.montreuil.fr/sites/default/files/medias/document/2025/05/rapport_developpement_durable_2024.pdf
https://www.montreuil.fr/sites/default/files/medias/document/2025/05/rapport_developpement_durable_2024.pdf
https://www.grandlyon.com/fileadmin/user_upload/media/pdf/espace-presse/cp/2025/20250416_cp_structuration-institut-ecocitoyen.pdf
https://www.grandlyon.com/fileadmin/user_upload/media/pdf/espace-presse/cp/2025/20250416_cp_structuration-institut-ecocitoyen.pdf
https://www.institut-ecocitoyen.fr/publication/15/Rapport%20activit%C3%A9%202023%20small.pdf
https://www.nouvelobs.com/rue89/rue89-planete/20100725.RUE7537/a-fos-sur-mer-pourquoi-tout-le-monde-meurt-d-un-cancer.html
https://www.nouvelobs.com/rue89/rue89-planete/20100725.RUE7537/a-fos-sur-mer-pourquoi-tout-le-monde-meurt-d-un-cancer.html

Tableau 1. Zones et sujets de recherche des Instituts Ecocitoyens (Juillet 2025)

. . o Sujets d’étude principaux Année de
Institut Ecocitoyen Zone d’activités . o . . oo
(Projets réalisés ou a venir) création
Bouches-du-Rhéne L ,
. ) Caractérisation de la pollution
Institut Ecocitoyen pour la (avant 2019) ; , . _
_ . industrielle dans I'air, sols et eaux ;
Connaissance des Pollutions o o _ 2010
o Bioimprégnation lichénique ;
(IECP) de Fos-sur-Mer France Métropolitaine R , ,
. Bioimprégnation humaine
(depuis 2019)
Caractérisation de la pollution
Institut Ecocitoyen de industrielle dans l'air ;
_ EPCI Pays du Mont-Blanc o o ,
Recherche et d’Action ) Bioimprégnation lichénique ; 2023
_ (Haute-Savoie) _ o
Environnementale (IECRAE) Evaluations Quantitatives d’Impact
sur la Santé (EQIS)
. _ Caractérisation de la pollution
Institut Ecocitoyen en Santé _ _
_ ] industrielle dans les sols et eaux ;
Environnementale de 'Aude Département de 'Aude o . _ _ 2023
Bioimprégnation des produits
(IECSEA) . _
alimentaires locaux
Caractérisation et mesure de
Institut Citoyen de Recherche _ dangers physiques et chimiques
) _ ] Commune de Sainte-Pazanne _
et de Prévention en Santé dans I'air, sols et eaux ;
, _ et pays de Retz L , , 2023
Publique Environnementale _ _ Bioimprégnation humaine ;
(Loire-Atlantique) o N
(ICRePSE) Impact sanitaire des expositions
multiples
, _ ) Caractérisation et mesure de
Institut Ecocitoyen de la Métropole de Lyon ) o
) . dangers physiques et chimiques En cours
Métropole de Lyon (Rhdne) _
dans I'air, sols et eaux
_ . _ Caractérisation de la pollution
Observatoire Citoyen des Commune de Montreuil _ _ _ _
industrielle dans I'air et les sites et En cours

Pollutions de Montreuil

(Seine-Saint-Denis)

sols pollués

Gaél DUPIRE - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2025




Afin de prendre en compte le contexte local lors d’investigations en santé publique
environnementale, y compris dans des contextes contestataires, 'Agence Santé publique
France dispose d’'une méthodologie interne pour intégrer des collectifs citoyens a ses
protocoles (Santé Publique France, 2025b, 2025c). En effet, il y est recommandé d’inclure
dans les parties prenantes toute association ou syndicat disposant d’'un nombre
d’adhérents important sur le territoire concerné, ou étant susceptible d’apporter « des
informations ou une connaissance du terrain » importantes pour la définition du périmétre
de l'investigation. Le rble de ces parties prenantes est alors de participer a la construction
du protocole, puis a l'interprétation des résultats, permettant a 'Agence de prendre en

compte les attentes de la population étudiée et le contexte local dans ses travaux.

Cette méthode a notamment été déployée au niveau du bassin industriel de Lacq
(Pyrénées-Atlantiques). Santé publique France avait alors été saisie en 2015 par la
Direction Générale de la Santé a la suite d’'un signalement de génes olfactives par des
associations de riverains®. Au début des investigations, une association locale (SEPANSO)
révéle dans la presse les résultats d’une étude de mortalité dans la zone réalisée en 20027
par I'Institut de Santé Publique, d’Epidémiologie et de Développement (ISPED), qui met en

évidence une surmortalité dans les communes a proximité du bassin industriel.

Dans la méme période, un site de production pharmaceutique local est mis en cause
lorsque France Nature Environnement (FNE) rend publiques ses données d’émissions?, et
que la Confédération Générale du Travail (CGT) produit des données de bioimprégnation
des ouvriers qui y travaillent®. Santé publique France constate alors a la fois une forte
défiance institutionnelle alimentée par des soupgons de collusion entre les sites industriels
et les institutions, et la sensibilité du sujet des impacts sanitaires de I'industrie au sein des
administrations locales (Santé Publique France, 2023a). Afin de garantir I'acceptabilité
sociale des résultats, mais également d’intégrer les données d’intérét qu’elles avaient
produites, 'Agence choisit alors d’intégrer la FNE, la CGT, la SEPANSO, ainsi que d’autres
associations locales et des riverains a la définition du périmétre d’investigation et a la

construction des protocoles d’investigation.

6 Pollution et santé : un reportage consacré au Bassin de Lacq sur France 5 — Sud-Ouest, 2016,
https://www.sudouest.fr/pyrenees-atlantiques/lacg/pollution-et-sante-un-reportage-consacre-au-
bassin-de-lacg-sur-france-5-4684579.php

7 A Lacq, le scandale sanitaire que couvrent élus et autorités — Reporterre, 2016,
https://reporterre.net/A-Lacg-le-scandale-sanitaire-que-couvrent-elus-et-autorites

8 Des rejets toxiques a des niveaux astronomiques dans l'usine Sanofi de Lacq — Mediapart, 2018,
https://www.mediapart.fr/journal/france/080718/des-rejets-toxiques-des-niveaux-astronomiques-
dans-l-usine-sanofi-de-lacq

9 Sanofi : des traces de Dépakine retrouvées dans le sang d’ouvriers — Mediapart, 2019,
https://www.mediapart.fr/journal/france/110419/sanofi-des-traces-de-depakine-retrouvees-dans-le-
sang-d-ouvriers?onglet=full
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Les études de mortalité (Santé Publique France, 2023b), d’épidémiologie en santé déclarée
(Santé Publique France, 2025a) et de morbidité (a paraitre) réalisées sur le bassin

industriel, 'ont été sur la base des demandes exprimées par ces parties prenantes.

Les Instituts Ecocitoyens partagent avec les associations citées plus haut les
préoccupations environnementale et sanitaire, et un ancrage territorial dans des zones ou
la défiance institutionnelle est revendiquée. Pourtant, le modéle de co-construction avec les
parties prenantes appliqué a Lacq n’est pas totalement transférable aux IEC. En effet, le
mode d’action des Instituts Ecocitoyens n’est pas de médiatiser les études réalisées par
d’autres organismes, ni de produire des données de bioimprégnation humaine brutes,
comme l'avaient fait la FNE, SEPANSO ou la CGT dans ce bassin industriel. Les IEC
revendiquent plutét « [conduire] une expertise scientifique pour mieux connaitre la relation
entre I'humain et son environnement [...] grace a une approche participative »'°, ou encore
« [oeuvrer] au développement des connaissances scientifiques en matiére d’environnement

et de santé, selon une approche innovante »'".

L’Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions (IECP) de Fos-Sur-Mer, le plus
ancien des 6, recense 69 documents dont 32 rapports d’études, 20 publications
scientifiques, et une thése de sciences, rédigés au moins en partie par la structure entre
2016 et 2024'. Ces publications et rapports portent sur des sujets variés, de la
caractérisation d’émissions atmosphériques a la bioimprégnation humaine en passant par
la définition d’'un indicateur de vulnérabilité environnementale. L'IECP est par ailleurs
lauréat de I'Agence Nationale de la Recherche en tant que partenaire du porteur de
projets'®, et dispose de matériel de collecte et d’analyse dont un spectrométre de masse'#,
ainsi que de partenariats durables avec des laboratoires de I'Université d'Aix-Marseille qui
ont débouché sur le dépbt d’un brevet commun'. A ce titre, les objectifs de cette structure
se rapprocheraient alors plutdt de ceux des équipes de recherche universitaires que

d’associations militant pour obtenir une intervention de la puissance publique.

10 Présentation de l'institut : Missions — Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions,
https://www.institut-ecocitoyen.fr/pres.php

11 Présentation de I'Institut de Recherche et de Prévention — Collectif Stop aux Cancers de Nos
Enfants, htips://stopauxcancersdenosenfants.fr/wp-content/uploads/2025/05/version-finale-pr-eco-
festival-Vdu2105.png

2 Liste des publications — Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions,
https://www.institut-ecocitoyen.fr/publication.php

3 Impact environnemental et sanitaire du rejet d'eaux chlorés en mer - FOS-SEA — Agence Nationale
de la Recherche, 2016, https://anr.fr/Project-ANR-16-CE34-0009

14 Présentation de l'institut : Matériel — Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des pollutions,
https://www.institut-ecocitoyen.fr/pres.php

5 Evaluation du Laboratoire de Chimie de [I'Environnement - HCERES, 2023,
https://www.hceres.fr/sites/default/files/media/publications/rapports _evaluations/pdf/C2023-EV-
0134009M-DER-PUR230023224-RF .pdf
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On peut également les comparer a certains égards a des bureaux d’études, I'lECP ayant
réalisé des prestations pour le compte de collectivités exposées aux risques industriels’.
Récemment, cet institut et la Métropole de Lyon ont signé un contrat pour réaliser une étude
de bioimprégnation dans la Vallée de la Chimie lyonnaise'. Dans ce cadre, Santé publique
France apporte a I'lECP un soutien méthodologique, pour assurer la comparabilité de leurs

résultats a ceux des cohortes nationales ESTEBAN et possiblement ALBANE'S,

Enfin, 'aspect politique de la recherche menée, bien qu’il ne soit pas revendiqué, existe.
Les 4 Instituts Ecocitoyens enregistrés en préfecture a I'heure actuelle ont été congus par
des collectifs citoyens militants, qui pouvaient y voir un moyen de faire agir la puissance
publique (Gramaglia & Mélard, 2019), sur la base des statuts de I'lECP. Le rble de la
recherche menée par I'lnstitut Ecocitoyen de Fos-sur-Mer est décrit comme « [une] science
qui peut étre utilisée pour objectiver les ressentis locaux, en particulier ceux contraires aux
déclarations des agents étatiques et financiers. Les résidents, possédant leur propre

science, [...] ont ainsi leur propre place a la table des négociations [...] » (Allen, 2018).

A titre d’exemple, I'étude EPSEAL Fos-Crau d’épidémiologie en santé déclarée, menée par
des chercheurs en coopération avec I'lECP, concluait a un excés de risque de cancer a
Fos-sur-Mer de 77%, par comparaison avec le reste de la France Métropolitaine (Lees et
al., 2022). Le rble de Santé publique France a alors été de fournir une expertise sur le
rapport d’étude (Santé Publique France, 2019b), qui conclut a la non-démonstration d’'un
excés de risque, mais a la nécessité de réaliser de nouvelles investigations. L’action
publique obtenue ne correspond pas aux objectifs affichés : la conclusion est qu'il est
nécessaire de mener d’autres études, cette fois par la puissance publique, pour étudier les
résultats qui devaient permettre aux citoyens de se rendre « a la table des négociations ».
Ce paradoxe se retrouve dans la portée réelle d’EPSEAL, dont le traitement médiatique
n’était pas celui d’'une étude participative qui témoignait d’'une volonté des résidents d’'une
zone industrielle de comprendre leur état de santé, voire d’en lutter contre les causes, mais

d’'une « simple controverse scientifique » (Francfort, 2021).

Depuis la publication du premier volet en 2017, ces résultats ont été relativisés par la

publication des résultats de I'observatoire REVELA13 (Santé Publique France, 2020).

16 Rapport d'activités 2023 — Association AMARIS, 2024, https://www.amaris-villes.org/wp-
content/uploads/2024/04/Rapport-dactivite-2023.pdf

7 L’Institut Ecocitoyen et le Grand Lyon main dans la main — Vile de Fos-sur-Mer, 2023,
https://www.fossurmer.fr/actualite/linstitut-ecocitoyen-et-le-grand-lyon-main-dans-la-main/

8 Lancement de I'étude d’'imprégnation des populations exposées aux émissions industrielles PFAS
dans le sud Lyonnais — Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions, 2023, http://institut-
ecocitoyen.fr/publication/38/Pr%C3%A9sentation%20MGL %20+%20I1ECP,%20RP%20du%2029.06.23.
pdf
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Celui-ci pointe I'existence d’agrégats spatio-temporels de cancers dans les quartiers au
nord de Marseille et dans les communes entre Marseille et Aix-en-Provence, mais pas a
Fos-sur-Mer. Il confirme cependant une sur-incidence de 13% des cancers dans le
département par rapport au territoire national. Les recommandations de suites a donner a
ces résultats sont que Santé publique France poursuive ses investigations en santé
publique environnementale, en incluant a ses parties prenantes, entre autres, I'lECP (Santé
Publique France, 2024). L’'IECP sera donc a la « table des négociations », pour décider de
la maniére de générer des savoirs actionnables, plutét que de voir ses études considérées

comme telles.

L’'IECP occupe une place floue dans I'écosystéme des potentielles parties prenantes de
Santé publique France, et puisqu’il a contribué a créer les autres Instituts Ecocitoyens, il
est envisageable que ceux-ci prennent une place similaire. Il n’est pas possible de les
considérer comme des associations militantes traditionnelles puisqu’elles semblent réaliser
des investigations sur la base de protocoles robustes, ni comme des équipes de recherche
puisque ces protocoles restent envisagés comme des moyens d’obtenir des résultats
objectivant des revendications. En réalité, ces structures souhaitent produire, sur la base
des demandes de leurs adhérents, leurs propres résultats d’investigation épidémiologique
ou environnementale, afin d’en faire directement des savoirs actionnables. En cela, elles
s’attribuent des missions proches de Santé publique France, dont 'expertise sanitaire est

congue comme un savoir actionnable par le pouvoir exécutif.

La multiplication des Instituts Ecocitoyens depuis 2023, les moyens humains et matériels
qgu’ils peuvent mobiliser, leur intérét pour les problématiques de santé publique et
environnementale, leur ancrage territorial fort, et leur expertise, peuvent étre des outils
précieux pour Santé publique France lors de la réalisation d’investigations mais aussi lors
de la dissémination des résultats de celles-ci. Cependant, leur objectif n’est pas de
déclencher des investigations de I'agence, mais d’obtenir de la force publique qu’elle agisse
sur la base de leurs propres études. Santé publique France a déja pris l'initiative de
collaborer avec I'lECP par le passé, et sera sans doute amenée a poursuivre dans cette
démarche. Plusieurs questions se posent pour 'agence, notamment sur les principes

d’interaction avec les Instituts Ecocitoyens a retenir.
Aussi, 'Agence s'’interrogeait sur la possibilité de s’inspirer d’expériences de collaboration

entre des structures citoyennes et des agences sanitaires a I'étranger lors d’investigations

en santé-environnement.
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Quelles legons peuvent étre tirées de la littérature internationale ? Des structures similaires
aux IEC peuvent-elles étre identifiées ? Quel type de populations ont le plus recours a ce
type de structures, et pour quelles inquiétudes ? Et surtout, la coopération avec la société
civile lors de ces investigations permet-elle d’obtenir des changements de politiques

publiques susceptibles d’améliorer la santé publique ?

Pour y répondre, j'ai réalisé un benchmark de la littérature internationale des 15 derniéres

années, afin d’identifier des structures qui pourraient s’apparenter aux Instituts Ecocitoyens.

2 Méthodologie

2.1 Type d’étude réalisée

Les résultats de ce benchmark seront présentés sous la forme d’une revue de portée
(Scoping Review) de la littérature scientifique concernant les investigations menées
conjointement par, d’'une part la société civile, et d’autre part des équipes de recherche
universitaires ou assimilées, ou des institutions non-universitaires chargées d’expertise ou

de décision en santé publique environnementale.

2.2 Base de données

La participation citoyenne a la recherche et a la prise de décisions reléve du domaine de la
sociologie ou a I'anthropologie. En effet, le modéle fondateur de la participation citoyenne
a l'action publique a été conceptualisé en 1969 par la sociologue Sherry Arnstein (Arnstein,
1969). A l'origine établi pour définir la politique du Department of Housing and Urban
Development américain en matiere d’intégration des citoyens dans les politiques de
développement urbain (Gaber, 2019), il a depuis été réadapté de nombreuses fois, par
exemple a la prise de décision en santé publique (Thibault et al., 2000). Il a également été
adapté aux méthodes de recherche participative (Key et al., 2019) selon le degré
d’'implication, mais également d’information, des communautés étudiées dans le processus

de recherche.

La santé publique environnementale peut étre traitée sous plusieurs angles, celui de
I'épidémiologie comme celui de I'écotoxicologie, voire de la biodiversité par exemple dans
une approche « Une seule santé ». Les bases de données sur lesquelles je souhaitais
mener mes recherches devaient donc étre multidisciplinaires afin d’intégrer des recherches
en sociologie mais également en santé publique environnementale, voire en biologie,

métrologie, et autres sciences de I'environnement.
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Sur la base d’'une formation de I'équipe des documentalistes de Santé publique France a
laquelle j'ai pu assister, j'ai choisi d’effectuer mes recherches sur la base de données
Scopus®, réputée multidisciplinaire et recommandée par les documentalistes de I'Agence
a ce sujet. La base de données PubMed®, qui aborde notamment les questions de

participation des patients aux essais cliniques, n’a pas été utilisée pour cette revue.

2.3 Equations de recherche

Une difficulté qui s’est posée a l'origine pour réaliser ce benchmark est la faible
harmonisation des termes permettant de caractériser les protocoles de recherche
participative (Klintman et al., 2022). Si des termes spécifiques a chaque degré d’'implication
des sujets d’étude existent, ils ne sont pas strictement respectés. Cela peut s’expliquer par
différents facteurs, par exemple I'obtention de financements par appel a projets rendue plus
facile par l'utilisation de certains mots-clés liées a la recherche participative (L’Astorina et
al., 2023), notamment dans les champs de recherche éloignés de la sociologie (toxicologie

et biostatistiques, par exemple).

La démarche des Instituts Ecocitoyens pourrait par exemple relever de la « Community
Based Participatory Research » (CBPR) ou de la « Participatory Action Research » (PAR)
qui s’appuient sur des communautés organisées pour mener des investigations (English et
al., 2018). Cependant, ces termes ne sont pas utilisés par les épidémiologistes, ni
traditionnellement par les agences sanitaires. J’ai donc choisi d'utiliser en premier lieu une
équation de recherche générique, a forte sensibilité mais faible spécificité pour effectuer un
premier balayage. Cette équation de recherche permettait de regrouper toutes les formes
de participation citoyenne sous le terme de « citizen science », et de rechercher des
collaborations ou partenariats. La date de début des recherches avait été fixée a 2011 pour
correspondre au début des activités de I'IECP. Les recherches effectuées avaient été
limitées aux domaines « Environnement », « Médical », « Multidisciplinaire », et

« Toxicologie » pour les raisons évoquées plus haut.
Equation de Recherche n°1
TITLE-ABS-KEY ("citizen science" AND collaboration OR partnership) AND PUBYEAR >
2010 AND (LIMIT-TO (SUBJAREA, "ENVI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "MEDI") OR LIMIT-
TO (SUBJAREA, "MULT") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "PHAR"))

Cette équation de recherche m’a permis d’isoler 478 publications.
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Dans un second temps, jai découvert que I'étude EPSEAL (Lees et al., 2022) avait été
financée par 'Agence Nationale de Sécurité Sanitaire de I'Alimentation, de 'Environnement
et du Travail (ANSES) dans le cadre de leur Appel a Projets de Recherche de 2017. L’étude
EPSEAL se définissait alors comme « [adaptant] localement la méthode de recherche
appelée Community-based participatory environmental health research aux Etats-Unis »'°.

J’ai souhaité en savoir plus sur les structures ayant utilisé cette méthode.

Equation de Recherche n°2

TITLE-ABS-KEY ("Community-based participatory environmental health research”) OR TITLE-

ABS-KEY ("Community based participatory environmental health research”)

Cette équation de recherche n’a retourné aucun résultat.

J'étais également chargé de fournir une expertise scientifique concernant les travaux
menés par 'IECP. Aprés avoir lu les publications référencées sur le site de cette structure,
jai isolé des mots-clés me permettant d’affiner ma recherche, qui ont permis de constituer
mes 3¢ et 4° équations de recherche. Ces deux équations de recherche m’ont permis

d’isoler 93 publications supplémentaires.

Equation de Recherche n°3

TITLE-ABS-KEY ("environmental health research” AND participatory) AND (LIMIT-TO
(SUBJAREA, "SOCI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "ENVI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA,
"MEDI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "PHAR")) AND PUBYEAR > 2010

Equation de Recherche n°4

(TITLE-ABS-KEY (cbpr) AND TITLE-ABS-KEY (environmental) AND TITLE-ABS-KEY
(health) AND NOT TITLE-ABS-KEY (students)) AND PUBYEAR > 2010 AND (LIMIT-TO
(SUBJAREA , "ENVI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA , "PHAR") OR LIMIT-TO (SUBJAREA,
"MULT") OR LIMIT-TO (SUBJAREA , "AGRI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA , "EART"))

A l'occasion de I'analyse des articles issus de I'équation de recherche n°1, j’ai constaté que
le terme de « community science » était commun pour qualifier la démarche d’initiation de
recherches en santé-environnement par la société civile, notamment dans la revue
spécialisée Environmental Justice. J'ai alors congu une derniére équation de recherche a
partir de ce terme, afin d’intégrer des projets qui auraient pu étre désignés par cette

appellation plutdt que par « citizen science » ou « CBPR ».

" Appel a projets de recherche 2017 du PNR EST - ANSES, 2017,
https://www.anses.fr/fr/system/files/APR2017 resumes.pdf
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Equation de Recherche n°5

TITLE-ABS-KEY ("community science" AND collaboration OR partnership) AND PUBYEAR >
2010 AND (LIMIT-TO (SUBJAREA, "ENVI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "MEDI") OR LIMIT-
TO (SUBJAREA, "MULT") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "PHAR"))

Cette derniére équation de recherche m’a permis d’inclure 53 publications supplémentaires.

2.4 «Intelligence Artificielle » Générative et LLMs

Aucun outil d’intelligence artificielle, Large Language Model, ou autre, n’a été utilisé lors de

la conception du protocole, de I'analyse des données ou de la rédaction de ce Mémoire.

L’outil SciSpace a été utilisé, a I'occasion d’'une formation interne a Santé publique France,
pour déterminer si cet outil s’avérait plus performant que mes équations de recherche pour
trouver des structures issues de la société civile collaborant avec des agences sanitaires.
Cet outil n’a pas été en mesure de référencer des publications qui m’étaient inconnues,
sans que je sois en mesure de déterminer s’il s’agissait d’'une mauvaise utilisation de cet
outil de ma part ou des limites intrinséques a celui-ci (bases de données utilisées,

compréhension des termes spécifiques a la recherche participative, etc.).

2.5 Traitement et analyse des publications

Ont été traités les articles correspondant a ces 3 critéres :
- Larticle fait référence a un projet mené en collaboration avec, ou piloté par, des
individus issus de la société civile
- L’article fait référence a un projet de collecte et d’analyse participatives de données
environnementales ou épidémiologiques

- L’article est rédigé en anglais ou en frangais

Apres suppression des doublons (ng = 62) et des articles ne correspondant pas aux critéres
de sélection (nns = 294), la population d’étude était de n = 268 articles.
Les articles ont été analysés selon ces critéres :

- La zone géographique étudiée (Canada ou Etats-Unis, Amérique Latine, Europe,
Afrique, Australie ou Nouvelle-Zélande, Asie ou Proche-Orient ou Océanie)

- Léchelle géographique a laquelle a été menée le projet de recherche décrit dans
l'article (Quartier, Commune ou Intercommunalité, Département ou équivalent,
Région ou équivalent, Pays)

- La population impliquée dans le projet (Amérindiens ou autres autochtones,

Minorités ethniques, Jeunes de moins de 21 ans, Etudiants, Femmes, Enfants et
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Femmes enceintes, Retraités, Autres minorités, Chercheurs, Travailleurs, Patients,
Propriétaires terriens, Urbains, Ruraux, « Passionnés », Pas de population
spécifique)

- Les données présentées dans la publication (Biostatistiques ou épidémiologie,
Analyse de la biodiversité, témoignages de participants, Bioremédiation, Expologie,
Sociologie de la participation, Témoignages de chercheurs, Données
environnementales, Interopérabilité des données, Impact institutionnel, Autres)

- La forme du partenariat utilisée lors de la réalisation du projet, que j'ai caractérisé
en suivant I'échelle de Key et al. (Key et al., 2019) (Information de la communauté,
Consultation de la communauté, Participation de la communauté, Initiation par la
communauté, CBPR / Co-construction avec la communauté, Pilotage par la
communauté)

- Les initiateurs du projet (Chercheurs ou Universitaires, Agence sanitaire ou
environnementale, Gouvernement local, Gouvernement national, Collectifs locaux,
Associations d’envergure nationale, Nation amérindienne)

- Les partenaires du projet (Chercheurs ou Universitaires, Agence sanitaire ou
environnementale, Gouvernement local, Gouvernement national, Collectifs locaux,
Associations nationales, Nation amérindienne)

- Les moyens déployés par les citoyens pour la réalisation du projet (Lancement de
I'alerte, Apport de témoignages, Dissémination des résultats, Collecte d’échantillons
ou de données environnementales, Enquéte en santé déclarée, Dépistage ou
enquéte de bioimprégnation, Mobilisation d’un réseau local durant le projet,
Interprétation des résultats d’investigation, Analyse d’échantillons et expertise
scientifique)

- Limpact institutionnel du projet tel que décrit dans la publication (Pas d’'impact autre
que publication, déclenchement d’investigations complémentaires, intégration des
données aux bases de données institutionnelles, intervention en santé-
environnement, intégration des collectifs a une gouvernance partagée des

ressources ou de la réponse a I'urgence sanitaire ou environnementale)

Ces données ont fait I'objet d’analyses de distribution univariées et multivariées réalisées
grace a l'outil R (v 4.5.1). Les bibliotheques rio, forcats, janitor, lubridate, matchmaker,
epikit, tidyverse, data.table, ggplot2, ggbreak, ggpattern, et ggpubr ont été utilisées pour

traitement et visualisation des données.

Plusieurs analyses textuelles par mots-clés des Abstracts de chaque article ont également
été menées, pour caractériser plus finement certaines caractéristiques des études (le type

de données collectées par exemple).
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Les projets traitant de la recherche participative en biologie animale et végétale, ou

concernant la collecte de données sur la biodiversité, et ne relevant pas de I'observation

d’espéces invasives, ont parfois été traitées séparément.

Par convention, le terme « citoyens » sera employé pour désigner les participants aux

projets de recherche issus de la société civile, et ne constitue en aucun cas un qualificatif

de la nationalité ou de I'état civil de ces derniers.
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3 Résultats

3.1 Répartition géographique

Les publications retenues concernent en majorité des projets de recherche conduits aux
Etats-Unis ou au Canada (133 articles), en Europe (62 articles), et en Australie ou en
Nouvelle-Zélande (25 articles). L'Amérique Latine est la quatriéme zone géographique la
plus représentée (16 articles), suivie de I'Asie et Océanie (14 articles). Les projets menés
en Afrique ne sont abordés que dans 10 des publications étudiées (Catarino et al., 2023;
Chedad et al., 2024; Fehri, Bogaert, et al., 2020; Fehri, Khlifi, et al., 2020; Kitaka et al.,
2024; Linol et al., 2024; Nigussie et al., 2018; Okop et al., 2023; Osca et al., 2020;
Rosenberg et al., 2024).

Au total, 8 publications concernent des projets menés sur plusieurs continents
simultanément (Bailey et al., 2021; L'Astorina et al., 2023; Lucrezi & Cilliers, 2023; Mascioni
et al., 2023; Simmons et al., 2022; Tan et al., 2024; Uelmen et al., 2023; Van Vranken et
al., 2023).

Canada ou Etats-Unis

Europe

Asie ou Océanie
Inapplicable I

Australie ou Nouvelle-Zélande

Afrique

Amérique Latine

Figure 2 : Répartition géographique des projets de recherche participative en
santé-environnement abordés dans les publications analysées
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Les publications analysées concernent en grande majorité les pays dits « favorisés »?°, a
savoir 'Europe, I'Australie, le Canada, les Etats-Unis, le Japon et la Nouvelle-Zélande (221
articles). Parmi les publications décrivant des projets de recherche participative réalisés en
Europe, 14 concernent le Royaume-Uni (Brooks et al., 2019; Cavan et al., 2021a; Gurnell
et al., 2019; Heimann et al., 2023; Hunter et al., 2022; Kaisler et al., 2021; Moolna et al.,
2020; Petrovan et al., 2022; Rae et al., 2019; H. E. Roy et al., 2016; vitsky & Ezer, 2019;
Willis, Iraola-Guzman, et al., 2021; Willis, Saus, et al., 2021; C. Wilson, 2022). Au total, ce
sont donc 171 articles (prés de deux tiers des publications sélectionnées) qui abordent des

investigations réalisées dans des pays anglo-saxons.

Si 'on exclut les publications traitant de projets de recherche concernant la biodiversité,
hors surveillance et repérage des espéces invasives, on dénombre 115 articles concernant
'’Amérique du Nord, 13 articles concernant 'Amérique Latine, 43 pour I'Europe, 6 pour
I'Asie et I'Océanie, 8 pour I'Afrique, 13 pour I'Australie et la Nouvelle-Zélande, et 7 articles

qui ne sont pas rattachés a ces zones géographiques.

3.2 Echelles géographiques et populations impliquées

Parmi les publications analysées, les projets auxquels elles se rapportent sont le plus
souvent menés a I'échelle nationale (73 articles), ou a I'échelle de communes et de
métropoles (64 articles). lls sont suivis des projets menés a I'échelle départementale (49
articles) et a I'échelle régionale (47 articles). Seuls 9 projets ont été menés a I'échelle de
quartiers (Bogar et al., 2018; Caldwell et al., 2024; Esenther et al., 2022a; Holloman &
Newman, 2010b; Kaufman et al., 2017; Ponder-Brookins et al., 2014a; Quach et al., 2015;
Rokop et al.,, 2022; Santoro et al., 2024). Enfin, 26 publications concernent des
investigations menées a des échelles ne correspondant a aucune de celles présentées

(projets internationaux par exemple).

Toutes publications confondues, 65 ne précisent pas impliquer de population particuliere
pour la réalisation de leur projet de recherche. Une partie quasi-équivalente de la
bibliographie étudiée (59 articles) concerne les minorités socio-économiques : les minorités
ethniques (27 articles), les amérindiens ou autochtones (18 articles), les femmes (6

articles), et les autres minorités (8 articles).

20 Représenter et découper le monde : dépasser la limite Nord-Sud pour penser les inégalités de
richesse et le développement - Géoconfluences, 2022, hitps://geoconfluences.ens-
lyon.fr/informations-scientifigues/dossiers-thematiques/inegalites/articles/decoupage-economique-
mondial
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Les « passionnés », catégorie qui regroupe les amateurs, les bénévoles et les licenciés
d’'activités sportives notamment, sont la troisieme catégorie la plus représentée (37
articles). lls sont suivis des jeunes de moins de 21 ans (27 articles), des populations
urbaines (18 articles), des professionnels (16 articles), et des populations rurales (9
articles). Viennent ensuite les propriétaires terriens (8 articles), suivis des autres catégories.
Des différences notables sont a observer si 'on exclut les articles qui correspondent a la
présentation de projets de collecte de données relatives a la biodiversité (hors observation
d’espéces invasives). En effet, les études qui n’impliquent pas de population spécifique ne
sont alors plus représentées que par 48 publications, tandis que les projets impliquant des
« passionnés » ne sont plus décrits que dans 14 articles, et les professionnels dans 8

publications uniquement.

Nombre d'articles par type de population
Toutes publications confondues Publications non relatives a des données de biodiversité

Pas de population spécifique - | | - Pas de population spécifique

Passionnés -

Jeunes de moins de 21 ans -
Minerités ethniques =
Ameérindiens ou autochtones -
Urbains -

Travailleurs -

Inapplicable -

Ruraux -

Autres minorités =
Proprietaires terriens =
Femmes -

Chercheurs =

Patients -

Enfants et Femmes enceintes -
Etudiants -

Retraités -

=) —"—I\_

20

40

60

60
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[ |

20
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e

= Minorités ethniques

= Jeunes de moins de 21 ans
- Amérindiens ou autochtones
= Urbains

- Passionnés

- Inapplicable

= Ruraux

- Autres minorités

= Travailleurs

- Femmes

- Chercheurs

- Patients

- Enfants et Femmes enceintes
- Propriétaires terriens

= Etudiants

- Retraites

Figure 3 : Types de population impliqués dans les expériences de recherche
participative en santé-environnement tels que décrits dans les publications

étudiées
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3.3 Données présentées dans les publications

Parmi les articles retenus pour analyse, 75 publications traitent de données relatives a la
biodiversité, parmi lesquels 8 concernent I'observation d’espéces invasives (Andow et al.,
2016; Braz Sousa et al., 2022; Crall et al., 2015; Garcia-Gémez et al., 2021; Kimball et al.,
2019; Taylor et al., 2024; Uelmen et al., 2023; Young et al., 2021). Le deuxiéme théme de
publication le plus représenté est la sociologie de la participation (39 articles) dont 1 décrit

un projet d’'observations d’espéces invasives (Jordan et al., 2011).

Suivent les publications focalisées sur I'expologie bactérienne, physique ou chimique (35
articles) et celles qui présentent un ensemble de données environnementales collectées

avec un protocole de recherche participative (29 publications).

22 publications ont pour théme I'étude de l'impact institutionnel des projets de recherche
présentés, dont 1 article décrivant un projet lié aux espéces invasives (Eritja et al., 2021).
lls sont suivis par les présentations de témoignages de participants (19 publications), les
articles sur linteropérabilité des données produites par la population générale et les
professionnels (16 publications) dont 2 portent sur les espéces invasives (Day & Trout
Fryxell, 2022; Martinez-Barciela et al., 2024).

Viennent ensuite les publications présentant des données de biostatistiques ou
d’épidémiologie (15 articles), puis 9 publications qui présentent les témoignages de
chercheurs ayant participé a des protocoles de recherche participative en santé-
environnement (Baralt & McCormick, 2010; M. Collins et al., 2023; De Souza et al., 2013;
Haynes et al., 2011; Kaisler et al., 2021; L’Astorina et al., 2023; Scammell, 2019; Svendsen
et al., 2010; C. Wilson, 2022).

Parmi les sujets les moins abordés, on retrouve les articles traitant de la bioremédiation
(Birney & Cronin, 2019; Caputo et al., 2021; Doyle et al., 2018; Kral et al., 2020; Webber et
al., 2021) dont 1 concerne la lutte contre les espéces invasives (Caputo et al., 2021).
D’autres publications ont pour theme la littératie en santé publique (Sampson et al., 2021),
des suggestions de stratégies issues du grand public de lutte contre les épidémies (Davis
et al., 2024), la possibilité d'utiliser des participants non-experts pour conduire des revues
de littérature (Neset et al.,, 2024), ou l'évaluation d’outils d’investigation en santé-

environnement par les populations concernées (Stewart et al., 2016).
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Figure 4: Thémes de publication des articles abordant des expériences de

recherche participative en santé-environnement

Les données environnementales présentées sont (Figure 5) :
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Des données photographiques collectées par les participants dans 5 articles
(Altmeier et al., 2021; Campanaro et al., 2017; Cardarelli et al., 2019; Evans-Agnew
et al., 2022; Rimmler et al., 2023) ;

Des données relatives aux infrastructures du lieu de vie des participants dans 4
articles (Cavan et al., 2021b; Laatikainen et al., 2019; Peréa et al., 2019; Ziegler et

al., 2019) ;
Des données de pollution aérienne dans 4 articles (Fuller et al., 2012; Perell6 et al.,

2021b; Rickenbacker et al., 2019; Vegt et al., 2023) ;

Des données de bactériologie dans un article (Esenther et al., 2022b) ;

Des données relatives a la présence de déchets dans 5 articles (Bennett-Martin et
al., 2016; Duckett & Repaci, 2015; Gacutan et al., 2023; Haarr et al., 2024;

Thorbjgrnsen et al., 2023) ;
Des données de qualité de I'eau dans 3 articles (Cacciatori et al., 2024; Field-Juma

& Roberts-Lawler, 2021; Stankiewicz et al., 2023) ;
Des données de sismologie (von Hillebrandt-Andrade & Vanacore, 2022) ;

Des données sur I'état des milieux (lacs et foréts principalement) dans 6 articles
(Linol et al., 2024, Little et al., 2016; Lottig et al., 2014; Powers & Williams, 2020;

Ritts et al., 2016; Sharma et al., 2024).
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Les publications ayant pour theme I'expologie des populations étudiées font référence

a des projets de recherche ayant traité (Figure 5) :

La qualité de I'environnement intérieur dans 3 articles (Dietrich et al., 2023; Lu et
al., 2013; Ponder-Brookins et al., 2014b) ;

L'alimentation pour 4 articles (Eggers et al., 2018; Holloman & Newman, 2010a; Kim
et al., 2020; Rohlman et al., 2016) ;

La pollution atmosphérique dans 12 articles (Cannon, 2024; Haynes et al., 2016,
2019; Jovan et al., 2022; Kaufman et al., 2017; Lochotzki et al., 2022; Perello et al.,
2021a; Quach et al., 2015; Ravichandran et al., 2024; Ron et al., 2021; Symanski
et al., 2023; Wong et al., 2020) ;

La bioimprégnation humaine dans un article (Schoeters et al., 2012) ;

La caractérisation des microbiotes vaginaux dans un article (Lebeer et al., 2023) ;
La qualité de I'eau dans 6 articles (Finewood et al., 2023; Moses et al., 2023;
Penningroth et al., 2013; S. Roy et al., 2021; Segev et al., 2021; Vance-Chalcraft &
Jelks, 2023) ;

L'exposition aux rayons ionisants dans un article (Bottollier-Depois et al., 2019) ;
La qualité des sols dans 4 articles (Jiao et al., 2016; Reed et al., 2018; Santoro et
al., 2024; S. Wilson et al., 2017) ;

L'exposition a des dangers multiples dans 1 article (Caldwell et al., 2024) ;

Des protocoles de toxicologie pour caractérisation du danger dans 2 articles
(Croisant & Sullivan, 2018; Wylie et al., 2016).

Sous-catégories de données collectées
Publications présentant des données environnementales Publication présentant des données d'expologie

— =12

Figure 5: Types de données présentées dans les articles ayant pour théme de

publication la collecte et I’analyse de données environnementales ou d’expologie,

par nombre de publications

=20 -
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3.4 Impact des projets de recherche participative en santé-
environnement

Parmi les 268 publications analysées, 165 ne décrivent pas d’impact particulier résultant
des projets de recherche participative auxquelles elles sont rattachées. 50 articles décrivent
la mise a disposition au public, ou l'intégration par des bases de données institutionnelles,

des données produites lors de ces projets.

L’intégration de collectifs citoyens a une structure de gouvernance de la ressource ou de la
réponse a l'urgence est décrite dans 9 articles (Bonney et al., 2020; Croisant & Sullivan,
2018; Hansen et al., 2019; Lichtveld et al., 2016; Stablein et al., 2022; Sullivan et al., 2018,
2019; Sullivan & Parady, 2019; Svendsen et al., 2010).

Le déclenchement d’investigations complémentaires par la puissance publique sur la base
des données produites par un protocole de recherche participative est décrit dans 10
publications (Brasier et al., 2017; Caldwell et al., 2024; Evans-Agnew et al., 2022; Finewood
et al., 2023; Gurnell et al., 2019; Haynes et al., 2011; Jeanjean et al., 2023; Jovan et al.,
2022; Kaufman et al., 2017; Wong et al., 2018).

Enfin, 23 publications décrivent la survenue d’une ou plusieurs interventions en santé-

environnement, directement liées aux projets de recherche participative étudiés.

D’autres impacts, ne correspondant pas aux catégories citées préecédemment, sont décrits

dans 11 des publications analysées. |l s’agit des projets de recherche qui portaient sur :

- La promotion de comportements favorables a la santé (Davis et al., 2024; Hsu et
al., 2024; Segev et al., 2021; Suk, 2016)

- Le développement d'outils permettant d’améliorer I'acceptabilité sociale des
investigations en santé publique environnementale (Jiao et al., 2016; Lewis et al.,
2021; Stewart et al., 2016)

- L'amélioration des capacités d’action de collectifs locaux pour la protection de
I'environnement (Buckley et al., s. d.; Kitaka et al., 2024; Lloret et al., 2020),

- Une initiative citoyenne américaine pour évaluer le risque sanitaire posé par

I'exploitation du gaz de schiste (Wylie et al., 2016).
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L’'impact décrit dans les publications varie également selon les initiateurs du projet de

recherche participative (Figure 6).

La grande majorité des projets de recherche étudiés (187 articles, soit 70% des publications
analysées) sont des initiatives de chercheurs au sens large : employés d’instituts de
recherche, enseignants-chercheurs, professionnels hospitaliers, responsables de
musées... Les publications qui se rapportent aux projets de recherche participative initiés
par les chercheurs sont également celles qui décrivent, en proportion, le moins d’'impacts
institutionnels qui en découlent. Parmi ces publications, 5 décrivent une intervention en
santé-environnement (Bennett-Martin et al., 2016; Sprague Martinez et al., 2020), dont une
concerne la protection d’'une espéce animale faisant I'objet de mesures de conservation
(Campbell et al., 2023) et deux autres des programmes de lutte contre la déforestation
(Chau, 2022; Linol et al., 2024).

Les publications se rapportant a des projets initiés par des collectifs locaux (34 articles)
sont celles qui, en proportion, décrivent le plus souvent un impact institutionnel qui en
découle. Parmi ces impacts, 12 sont classifiés comme des interventions en santé-
environnement, dont 10 visaient a réduire I'exposition des populations a des dangers
identifiés (Alamo-Hernandez et al., 2019; Birney & Cronin, 2019; Field-Juma & Roberts-
Lawler, 2021; Folkerth et al., 2020; Garrett et al., 2024; Kral et al., 2020; Pace et al., 2022;
S. Roy et al., 2021; Shapiro et al., 2023; Williams et al., 2009), et deux a protéger des
animaux (Loss et al., 2015) dont une espéce faisant I'objet de mesures de conservation

(Dupuis-Désormeaux et al., 2024).

Les publications se rapportant a des projets de recherche participative initiés par les
agences sanitaires ou environnementales (19 articles) décrivent un impact institutionnel a
ces projets dans 15 d’entre elles. 2 de ces publications décrivent une intervention en santé-
environnement (Brown et al.,, 2012; Kwiatkowski, 2011), abordées sous l'angle d’une

évaluation de processus.

Les publications qui se rapportent a des projets de recherche participative initiés par des
associations d’envergure nationale ou internationale (16 articles) décrivent que ceux-ci ont
eu un impact institutionnel dans 11 cas. Parmi ces publications, 1 décrit qu’un tel projet a
mené a des interventions en santé-environnement (Brooks et al., 2019), mené au
Royaume-Uni par des collectifs locaux qui mesurent la qualité de I'eau selon un protocole

commun d’évaluation d'impact environnemental.
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Les publications faisant référence a des projets de recherche participative initiés par des
Nations amérindiennes, a savoir des communautés amérindiennes dotées de leurs propres
gouvernements (un statut qui existe uniquement aux Etats-Unis?'), sont au nombre de 8
(Doyle et al., 2018; Haynes et al., 2011; Lewis et al., 2021; Rasmus et al., 2019; Ritts et al.,
2016; Segev et al., 2021; Webber et al., 2021; Zagozewski et al., 2011). Ces communautés
disposent de leurs propres structures de gouvernance et parfois d’agences, en fonction de
leurs moyens humains et matériels. Elles sont donc parfois en mesure d’intervenir elles-
mémes sur des sources de pollution, par exemple en organisant la collecte des déchets
(Zagozewski et al., 2011) et la refondation d’infrastructures de distribution d’eau (Doyle et

al., 2018), ou de réaliser des programmes de marketing social (Rasmus et al., 2019).

Les gouvernements locaux (ville, département ou région) sont décrits comme initiateurs de
projets de recherche participative dans 2 publications. Les initiateurs des 2 projets de
recherche participative classés comme « Inapplicables » sont une ONG internationale
impliquée dans I'’éducation a la santé au Kazakhstan (Davis et al., 2024), et la plateforme
INaturalist (Prylutskyi & Kapets, 2024).

On peut également noter des différences d’impacts selon le type de parties prenantes
impliqguées dans le projet de recherche participative, qu’elles soient partenaires ou

initiatrices de celui-ci (Figure 7).

Les publications qui mentionnent I'implication d’'une agence sanitaire ou environnementale
dans un projet de recherche participative en santé-environnement (37 articles), sont les
plus susceptibles de décrire I'impact institutionnel de ces projets (30 articles). La majorité

des impacts décrits sont :

- Lintégration des données produites a I'occasion de la réalisation du projet de
recherche participative aux bases de données utilisées par ces agences dans 14
articles (Adams et al., 2023; R. Collins et al., 2020; Dickson et al., 2024; Eritja et al.,
2021; Fojtikova et al., 2019; Haarr et al., 2024; Heres et al., 2021; Marks et al., 2024;
Okop et al., 2023; Powers & Williams, 2020; Rasmus et al., 2019; Schoeters et al.,
2012; Symanski et al., 2023; Woelfle-Erskine, 2017) ;

- Laréalisation d’une intervention en santé publique environnementale dans 8 articles
(Alamo-Hernandez et al., 2019; Brooks et al., 2019; Brown et al., 2012; Dupuis-
Désormeaux et al., 2024; Field-Juma & Roberts-Lawler, 2021; Folkerth et al., 2020;
Kwiatkowski, 2011; Shapiro et al., 2023).

21 Who we Serve — Native Governance Center, https://nativegov.org/who-we-serve/
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Les publications qui se rapportent a un projet de recherche participative concernant une
Nation amérindienne (16 articles) décrivent que ceux-ci ont eu un impact institutionnel dans
une majorité des cas (9 articles). Il s’agit majoritairement d’interventions en santé-
environnement (Doyle et al., 2018; Kwiatkowski, 2011; Rasmus et al., 2019; Zagozewski et
al., 2011)

Les publications issues de projets de recherche participative initiés par, ou en partenariat
avec, des collectifs citoyens locaux (133 articles), ne décrivent majoritairement pas d’'impact
a ces projets hors publication. Sur les 61 articles qui décrivent un impact institutionnel a ces
projets, 18 portent sur des projets ayant débouché sur des interventions en santé-
environnement, 21 sur lintégration des données produites a des bases de données
institutionnelles, ou leur mise a disposition, et 7 articles notent que ces projets de recherche
ont mené au déclenchement d’investigations complémentaires par les autorités sanitaires
(Caldwell et al., 2024; Evans-Agnew et al., 2022; Finewood et al., 2023; Jeanjean et al.,
2023; Jovan et al., 2022; Kaufman et al., 2017; Wong et al., 2018).

Les publications qui se rapportent aux projets de recherche participative s’appuyant sur la
participation d’associations d’envergure nationale ne décrivent pas davantage d’impacts,
en proportion, que les projets de recherche qui ne s’appuient pas sur ces associations. Sur
les 31 projets dont des associations nationales sont parties prenantes, seuls des projets

dont elles sont a l'initiative ont eu un impact institutionnel hors publication.
Les publications se rapportant a des projets de recherche portés par, ou impliquant des

chercheurs au sens large, sont les publications qui décrivent le moins, en proportion,

d’'impact institutionnel lié a ces projets.
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Figure 7 : Impact institutionnel rapporté des projets de recherche participative en

santé-environnement, selon les parties prenantes impliquées dans sa réalisation

En nombre de publications (haut), et en proportion des publications (bas)
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On peut également noter des différences dans les impacts décrits dans les publications en
fonction la forme du partenariat entre les membres issus de la société civile et les autres

parties prenantes (Figure 8).

La grande maijorité des publications (162 articles) concernent des projets de recherche
participative menés a I'échelon de la « Participation », c’est-a-dire qui donnent un réle défini
aux citoyens a un moment précis du protocole de recherche (Key et al., 2019). Cela peut
étre avant de définir le protocole d’investigation, pour recueillir les attentes de la population
concernée par rapport a celui-ci, ou pour organiser la collecte de données (crowdsourcing)
ou méme en fin de processus, en soumettant aux citoyens une partie de I'interprétation des

résultats.

Parmi ces publications, 43 décrivent un impact institutionnel lié au projet de recherche
participative qu’elles décrivent, en particulier I'intégration des données produites aux bases
de données institutionnelles ou leur mise a disposition au grand public (33 articles). Les
autres impacts décrits sont le déclenchement d’investigations complémentaires par les
autorités sanitaires (Gurnell et al., 2019; Jovan et al., 2022), des interventions en santé-
environnement (Campbell et al., 2023; Kwiatkowski, 2011; Pace et al., 2022), et des
campagnes locales de promotion de la santé ou de la protection de I'environnement (Hsu
et al., 2024; Suk, 2016).

Le deuxieme échelon de recherche participative le plus représenté parmi les projets décrits
dans les publications étudiées est I'échelon de la « CBPR », a savoir I'implication de la
communauté tout au long du processus d’investigation (Key et al., 2019). Parmi les 50
publications se rapportant a des projets de CBPR, 30 font état d’'un impact institutionnel lié

a ces projets. Il s’agit de :

- Déclenchement d’investigations dans 5 articles (Evans-Agnew et al., 2022; Haynes
et al., 2011; Jeanjean et al., 2023; Kaufman et al., 2017; Wong et al., 2018)

- Lintégration des données produites lors du projet de recherche aux bases de
données institutionnelles, ou mise a disposition de ces données au grand public,
dans 6 articles (Baumber et al., 2018; Cacciatori et al., 2024; Hager et al., 2024;
Rickenbacker et al., 2019; Woelfle-Erskine, 2017; Wong et al., 2020)

- Lintervention en santé-environnement dans 8 articles (Alamo-Hernandez et al.,
2019; Birney & Cronin, 2019; Brown et al., 2012; Folkerth et al., 2020; Kral et al.,

2020; Rasmus et al., 2019; S. Roy et al., 2021; Sprague Martinez et al., 2020)
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- Lintégration de collectifs a la gouvernance partagée de la réponse a l'urgence dans
3 publications (Svendsen et al., 2010), dont 2 portant sur le méme projet (Lichtveld
et al., 2016; Sullivan et al., 2019)

- La définition de cadres pour la participation de publics spécifiques a des
investigations en santé publique environnementale (Kitaka et al., 2024; Lewis et al.,
2021), la réalisation de campagnes de promotion de la santé (Davis et al., 2024;
Jiao et al., 2016), ou la création d’une structure permanente de recherche

participative a I'échelle intercommunale (Lloret et al., 2020)

Les publications analysées se rapportant & un projet de recherche « Piloté par la
communauté », c’est-a-dire réalisés entierement par des collectifs citoyens bénéficiant de
I'appui technique de spécialistes (Key et al., 2019), sont au nombre de 31.

Parmi ces publications, 23 décrivent un impact institutionnel découlant du projet de
recherche sur lequel elles s’appuient. Il s’agit en particulier d’articles portant sur des projets

ayant permis :

Le déclenchement d’investigations complémentaires, dans 3 publications (Brasier
et al., 2017; Caldwell et al., 2024; Finewood et al., 2023)

- Lintégration des données produites a des bases de données institutionnelles, ou
leur mise a disposition du public, dans 9 articles (Adams et al., 2023; Dickson et al.,
2024; Little et al., 2016; Lopez, 2021; McMahan et al., 2021; Penningroth et al.,
2013; Rae et al., 2019; Rheuban et al., 2021; Webster et al., 2022)

- Laréalisation d’'une intervention en santé-environnement, dans 6 articles (Brooks et
al., 2019; Doyle et al., 2018; Field-Juma & Roberts-Lawler, 2021; Garrett et al.,
2024; Loss et al., 2015; Shapiro et al., 2023)

- L'intégration des collectifs a des structures de gouvernance partagée de la réponse
a l'urgence sanitaire ou environnementale (Sullivan et al., 2018; Sullivan & Parady,

2019), ou de la ressource (Bonney et al., 2020)

- La création de cadres pour réaliser de la recherche participative en santé publique

environnementale (Segev et al., 2021; Wylie et al., 2016)

Parmi les autres catégories, seules les publications faisant état de projets de recherche
« Initiés par la communauté », c’est-a-dire créés pour répondre a des interrogations

spécifiques de citoyens (Key et al., 2019), décrivent des interventions en santé-
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environnement. Il s’agit d’'un projet de protection de tortues faisant I'objet de mesures de
conservation (Dupuis-Désormeaux et al., 2024), et de mesures permettant la diminution de
I'exposition des membres de communautés a des dangers qu’ils avaient identifié (Williams
et al., 2009; Zagozewski et al., 2011).

Les impacts décrits dans les publications paraissent suivre le gradient du degré de
participation de la société civile : plus I'échelon de participation est élevé, plus la proportion
de publications qui décrivent un impact institutionnel au projet auxquelles elles se
rapportent semble augmenter (Figure 8).
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Figure 8 : Impact institutionnel rapporté des projets de recherche participative
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Une tendance similaire peut se retrouver dans les impacts des projets selon les moyens

déployés par les citoyens dans la réalisation de ceux-ci (Figure 9).

La grande majorité des publications (155 articles) fait référence a des projets ou le role des
citoyens est la collecte d’échantillons ou de données environnementales, c’est-a-dire du
crowdsourcing. Parmi ces publications, 54 décrivent un impact institutionnel des projets
auxquelles elles se rattachent. Le deuxiéme groupe de publications le plus important est
celui dont les articles font référence a des projets de recherche ou les citoyens étaient
chargés d’apporter des témoignages (43 articles), dont 7 décrivent également un impact
institutionnel. Les autres catégories de moyens déployés sont représentées dans moins
de 25 publications chacune. En regroupant les catégories les moins représentées pour
obtenir des groupes plus importants, on note que les publications qui décrivent des moyens
plus techniquement complexes déployés par les citoyens lors des projets de recherche
participative sont également celles qui décrivent le plus d’'impacts institutionnels a ces

projets, en proportion.
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Figure 9: Moyens déployés par les citoyens lors des projets de recherche
participative étudiés, par nombre de publications (haut) et selon I'impact
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3.5

Interventions en santé-environnement

Comme énoncé précédemment, 23 publications font référence a des projets de recherche

participative ayant mené a une intervention en santé-environnement. Un court descriptif de

ces projets est établi dans le Tableau 2.

Tableau 2. Publications se rapportant a un projet de recherche participative

décrivant un impact de type « Intervention en santé-environnement »

Danger identifié

Publications

Initiateurs du

projet

Partenaires du

projet

Intervention

Décharge

(Williams et al.,
2009)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Décontamination d’un
site de stockage de
déchets toxiques

(Zagozewski et al.,
2011)

Nation
amérindienne

Chercheurs ou
universitaires

Harmonisation des
pratiques de collecte des
déchets

Sites industriels /

miniers

(Brown et al.,
2012)

Agence sanitaire /
environnementale

Collectifs locaux

Nouvelle jurisprudence
(Etats-Unis) + obligation
d’évaluation d’'impacts
cumulatifs pour le site
industriel incriminé

(Shapiro et al.,
2023)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Fermeture du site
industriel incriminé

(Kral et al., 2020)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Bioremédiation de sols
agricoles pollués

Contaminants de

I'eau potable

-32-

(Garrett et al.,

Collectifs locaux

Chercheurs ou

Mise en place de filtres
pour capter les PFAS

2024) universitaires dans 'eau courante
avant distribution
Mise en place de filtres
Collectifs locaux Aggnce sanitaire / pour capte'r !es F’FAS +
environnementale nouvelle législation (NH,
Etats-Unis)
(Doyle et al., Nation Chercheurs ou Amelloratlon des
T . s infrastructures de
2018) ameérindienne universitaires

distribution d’eau potable
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Danger identifié

Publications

Initiateurs du
projet

Partenaires du
projet

Intervention

Contaminants de

I'eau potable

(Pace et al., 2022)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Politiques d’amélioration
de l'accés a I'eau potable

(S. Roy et al.,
2021)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Amélioration du systéme
de chloration de 'eau
courante durant la Flint
Water Crisis

Infrastructures de

(Sprague Martinez

Chercheurs ou

Collectifs locaux

Installation de murs anti-
bruit aux abords de

transport et al., 2020) universitaires Pautoroute
Ch.erchgu.rs ou Collectifs locaux Pas d’'impact décrit
universitaires
(Field-Juma & Destruction de barrages

Contaminants des

eaux de surface

Roberts-Lawler,
2021)

Collectifs locaux

Agence sanitaire /
environnementale

artificiels, diminution de
la contamination au
phosphore

Détection et traitement

(Brooks et al., Association Agence sanitaire/ . . .
. . d’épisodes de pollution
2019) nationale environnementale .
des eaux et rivieres
Amélioration des
(Alamo- infrastructures de
Expositions . . Agence sanitaire / distribution et
Hernandez et al., Collectifs locaux ; . .
multiples 2019) environnementale d’évacuation des eaux,
éducation
communautaire
Financements pour l'aide
(Kwiatkowski, Agence sanitaire / Nation ?:niz\i/erlw(;s::r:r’:es:t, srieur
2011) environnementale ameérindienne , ¢ . P
et 'adaptation au
réchauffement climatique
herch Ai Svel
Déforestation (Linol et al,, 2024) CNereheursou o o tifs locaux  0© 8u développement

universitaires

ciblée

(Chau, 2022)

Chercheurs ou
universitaires

Collectifs locaux

Conservation de graines
d’especes végétales
menacees par une
épidémie
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Danger identifié

Publications

Initiateurs du
projet

Partenaires du
projet

Intervention

(Folkerth et al.,

Agence sanitaire /

Nouvelle reglementation
(comté, Etats-Unis) pour

icti llectifs | . création d’espaces sans
Addictions 2020) Collectifs locaux i onnementale I P
tabac et campagne de
lutte contre le tabagisme
(Rasmus et al., Nation Chercheurs ou Campagne de prévention
2019) amérindienne universitaires et promotion de la santé
Disparition (Campbell et al., Chercheurs ou Amélioration des

d’espéces animales

2023)

universitaires

Collectifs locaux

mesures de conservation

(Dupuis-
Désormeaux et
al., 2024)

Collectifs locaux

Agence sanitaire /
environnementale

Amélioration des
mesures de conservation

Collisions d’oiseaux
avec des batiments

et véhicules

(Loss et al., 2015)

Collectifs locaux

Nouvelles
réglementations et
nouveaux
aménagements au
niveau local, non
explicités

(Birney & Cronin,
2019)

Collectifs locaux

Chercheurs ou
universitaires

Bioremédiation par
introduction d’huitres

Déchets toxiques,
métalliques et

plastiques

(Bennett-Martin et

al., 2016)

Chercheurs ou
universitaires

Collectifs locaux

Extraction de déchets en
milieu marin

La grande majorité des projets de recherche ayant eu comme impact décrit dans les
publications qui s’y rapportent une intervention en santé-environnement s’appuient sur
l'implication de collectifs locaux (18 articles sur 23). lls sont majoritairement accompagnés
par des chercheurs ou universitaires (12 articles sur 18) ou par les agences sanitaires ou
environnementales (6 articles sur 18). Les chercheurs et universitaires n’interagissent avec

les agences sanitaires ou environnementales dans aucun des projets identifiés.

Les dangers identifiés qui ont fait 'objet des investigations en santé-environnement décrites
dans les publications analysées sont hétérogénes, ainsi que les interventions de

remédiation qui les ont suivies.
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4 Discussion

4.1 Forces et limites

Cette revue de portée couvre un nombre important de publications, et permet ainsi de
dresser une représentation des thémes qui sont aujourd’hui abordés dans la littérature qui
concerne la recherche participative en santé-environnement. Elle intégre également des
sujets connexes a la santé publique environnementale, notamment les publications qui
s’intéressent a des données d’évolution de la biodiversité liées aux activités anthropiques.
La diversité des facteurs étudiés a permis de réaliser des analyses multifactorielles,
notamment concernant les impacts institutionnels décrits dans les publications selon divers
autres paramétres. La présentation des résultats, avec un volume important de références,
est pensée pour permettre d’isoler des publications d’intérét pour un lecteur potentiel qui

chercherait a explorer un des facteurs étudiés en particulier.

Cependant, cette revue est défaillante sur un certain nombre d’aspects. Comme d’autres
revues de littérature concernant la recherche participative (Commodore et al.,, 2017;
Williamson, 2022), la faible harmonisation des termes permettant de caractériser les
protocoles de recherche a posé des difficultés d’échantillonnage. Par exemple, parmi les
26 publications retenues qui utilisent le terme de « CBPR » dans leur Abstract, 15 font
référence a des projets de recherche qui impliquent la société civile a des échelons de

participation moins élevés.

Par ailleurs, prés de 50% des publications retenues pour analyse font référence a des
projets de recherche menés en Amérique du Nord et en particulier aux Etats-Unis. Cela
peut s’expliquer par plusieurs facteurs, comme des contextes institutionnels propres a
chaque Etat qui pourraient favoriser 'émergence de tels projets, ou plus simplement a la
place particuliere qu’occupent les études de la participation citoyenne dans ce pays, depuis
longtemps (Charlot & Charlot, 1960; Goguel, 1953). Cela pose un probléme de
transposabilité au contexte francais, Santé publique France ne disposant pas de pouvoir

de régulation, contrairement a 'TEPA américaine par exemple (Harvard Law Review, 2014).

Enfin, la principale limite est liée au processus de rédaction du Mémoire. J'ai mené cette
revue de portée seul, ce qui est contraire aux recommandations. Des partenaires de projet
m’auraient permis de déterminer si mes critéres de classification étaient pertinents au
regard de la littérature, et de réduire la probabilité d’erreur lors de I'analyse des articles.
Une équipe plus nombreuse aurait pu utiliser davantage d’équations de recherche sur
plusieurs bases de données pour identifier des publications qui n’auraient pas été incluses

ici, et réaliser 'analyse des références citées dans les publications retenues.
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4.2 Reésultats

L’'objectif de cette étude de portée était de réaliser un tour d’horizon de la littérature
internationale sur les protocoles participatifs d’investigation en santé-environnement, afin
de déterminer si des structures similaires aux Instituts Ecocitoyens existaient et dans quel
contexte de telles structures pouvaient émerger. Elle visait également plus largement a
caractériser I'impact institutionnel des investigations se basant sur des protocoles de
recherche participative. Ces résultats auraient pu permettre de déterminer si des modalités
de coopération entre les agences sanitaires francaises et les IEC pouvaient étre envisagées

sur la base d’expériences internationales.

4.21 Structures proches des Instituts Ecocitoyens

Cette revue de portée n'a pas permis d’identifier de structure similaire aux IEC au sens

strict.

En effet, parmi les structures issues de la société civile capables de fournir une expertise
scientifique sur des problématiques de santé-environnement, on retrouve des différences

majeures avec les Instituts Ecocitoyens. Elles s’en distinguent notamment par :

- L’échelle d’activité, pour les structures qui assurent a la fois la collecte et 'analyse
d’échantillons :

o les collectifs qui organisent la surveillance des impacts de la pollution
aquatique comme les réseaux ARMI et ALLARM (Brooks et al., 2019;
Webster et al., 2022), ou la génération de données de métrologie (Little et
al., 2016; McMahan et al., 2021) par exemple, ont des zones d’activité qui
s’étendent sur plusieurs régions, voir a I'échelle nationale.

o C’est également le cas du Community Science Institute (CSl), qui dispose
comme I'lECP de matériel de laboratoire sophistiqué comme des
thermocycleurs portatifs, malgré son statut d’association (Wang et al., 2024),
et fournit une expertise scientifique a des collectifs locaux répartis dans

plusieurs Etats des Etats-Unis (Penningroth et al., 2013).

- Les moyens d’investigation des collectifs locaux :

o Les collectifs citoyens se reposent généralement sur le matériel des équipes
de recherche universitaires, nécessaire pour caractériser les concentrations
en contaminants dans les milieux et ainsi évaluer les expositions (Caldwell
et al., 2024; Finewood et al., 2023; Folkerth et al., 2020; Kral et al., 2020;
Santoro et al., 2024; S. Wilson et al., 2017)
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o Alinverse, les collectifs peuvent se baser sur du matériel peu cher (Brooks
et al.,, 2019; S. Roy et al.,, 2021; Shapiro et al., 2023), voire sur des
photographies (Cardarelli et al., 2019; Evans-Agnew et al., 2022; Rimmler
et al., 2023), mais ne possédent pas eux-mémes d’équipement d’analyse de

pointe.

- Les moyens d’'action et la place dans le paysage institutionnel :

o Les nations amérindiennes ont parfois les moyens d’agir directement sur les
risques identifiés lors des investigations en santé-environnement du fait
d’'une grande autonomie d’action. Les études produites a leur demande, ou
en coopération avec eux, sont donc directement destinées a éclairer leur
prise de décision. Les contraintes qui peuvent empécher ces communautés
d’agir sont donc davantage d’ordre financier qu’institutionnel (Doyle et al.,
2018; Eggers et al., 2018; Rasmus et al., 2019; Segev et al.,, 2021;
Zagozewski et al., 2011).

o Certains collectifs locaux, comme la lronbound Community Corporation
(Kaufman et al., 2017), disposent de moyens financiers importants. Cela leur
permet de coordonner des interventions d’envergure comme des projets
d’aménagement immobilier par exemple, et leur garantit des capacités de

plaidoyer plus importantes que la plupart des associations?2.

o |l est décrit dans plusieurs publications que des collectifs citoyens locaux
sont intégrés par des Etats américains a des réseaux coordonnés par leurs
agences environnementales. Cela permet a ces Etats d’harmoniser et
d’intégrer les données produits par les collectifs locaux (Lopez, 2021) qui
permettraient d’augmenter la résolution des contréles (Brasier et al., 2017),
tout en bénéficiant de forces d’intervention en cas d’urgence sanitaire
(Sullivan et al., 2019; Sullivan & Parady, 2019; Svendsen et al., 2010). A
'heure actuelle, les Instituts Ecocitoyens ne bénéficient pas d’une telle

reconnaissance de la part de I'Etat francais.

- L'objet social des collectifs citoyens locaux qui initient ou pilotent les investigations :
o Les collectifs s’'intéressent généralement a une source particuliére de danger
dans leur environnement immédiat, comme un site industriel spécifique
(Brown et al., 2012; Ravichandran et al., 2024; Shapiro et al., 2023; Williams

22 What we do — Ironbound Community Corporation, 2025, https://ironboundcc.org/what-we-do/
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et al,, 2009). Leurs investigations se concentrent alors sur les impacts

sanitaires ou environnementaux liés a ce site afin d’en obtenir la fermeture.

o Les collectifs peuvent également se créer suite a la survenue d'une crise
sanitaire ou environnementale (Croisant & Sullivan, 2018; Sullivan et al.,
2018; Sullivan & Parady, 2019). Leurs investigations se concentrent alors

sur les impacts sanitaires de cet événement dans leurs communautés.

o Les Instituts Ecocitoyens ont une approche différente : ils ne s’intéressent
pas a un site unique dans l'objectif d’en obtenir la fermeture, ou aux
conséquences d’'un évenement particulier. Ces structures, pour celles qui
ont rendu publiques leurs investigations, s’intéressent a une diversité
importante de polluants issus de sources multiples?>?42%, De plus, leurs
structures de gouvernance sont congues pour y inclure les représentants

des exploitants industriels des sites incriminés par le public?.

o Plusieurs collectifs citoyens identifiés a 'occasion de cette revue s’inscrivent
dans une démarche dite de « Justice Environnementale » (Caldwell et al.,
2024; Cannon, 2024; Evans-Agnew et al., 2022; Finewood et al., 2023;
Jovan et al.,, 2022; Lochotzki et al., 2022; Ravichandran et al., 2024;
Rickenbacker et al., 2019; Sampson et al., 2021; Shapiro et al., 2023;
Williams et al., 2009) qui s’inscrit dans un processus de lutte contre les
inégalités entre communautés ethniques?, voire de lutte des classes (Mohai
et al., 2009). Ce concept n’apparait pas dans les publications de 'lECP, bien
gu’il soit mentionné dans des articles qui le citent (Allen, 2018; Allen et al.,
2016).

28 Synthése de la réunion du collége des citoyens du 21 Juin 2025 - IECSEA, 2025,
https://www.iecsea.org/post/synth%C3%A8se-de-la-r%C3%A9union-du-coll%C3%A8ge-des-
citoyens-21-juin-2025

24 Présentation de I'Institut de Recherche et de Prévention — Collectif Stop aux Cancers de Nos
Enfants, https://stopauxcancersdenosenfants.fr/wp-content/uploads/2025/05/version-finale-pr-eco-
festival-Vdu2105.png

25 Présentation de I'Institut Ecocitoyen pour la Connaissance des Pollutions, onglet Missions — IECP,
https://www.institut-ecocitoyen.fr/pres.php

26 Philippe Chamaret, de I'Institut écocitoyen de Fos-sur-Mer - Millénaire 3 Le Magazine du Grand
Lyon, 2025, https://millenaire3.grandlyon.com/dossiers/2025/qualite-de-l-eau-comment-lutter-
contre-les-pollutions-depuis-les-territoires/

27 Environmental Justice — American Public Health Association, 2025, https://www.apha.org/topics-
and-issues/environmental-health/environmental-justice
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Si la plupart des collectifs identifiés sont différents de I'Instituts Ecocitoyen pour la
Connaissance des Pollutions de Fos-sur-Mer par un ou plusieurs de ces aspects, il est tout
de méme possible de rapprocher les Instituts Ecocitoyens de plusieurs structures

mentionnées dans les publications incluses dans cette revue de portée :

- La Chaire de Santé Humaine et Océanique (Lloret et al., 2020), créée en 2018, vise
a étudier les relations entre I'état de la mer Méditerranée et la santé humaine sur la
cbte de Roses, proche de la ville de Barcelone. |l s’agit d’'une structure créée par
des universitaires, qui inclut dans ses structures de gouvernance des collectifs
locaux, des représentants de la collectivité, des chercheurs, et des professionnels
des activités eéconomiques liees a la mer (tourisme, péche, plongée...). lls
coordonnent un ensemble de projets de recherche liés a la biologie marine et aux

impacts sanitaires et environnementaux des activités économiques locales?.

- La New York Environmental Justice Alliance (Finewood et al., 2023) est une
fédération de 12 collectifs citoyens de la métropole de New York qui s’intéressent a
un ensemble de problématiques liées a la santé publique environnementale, et plus
particulierement l'impact des activités humaines sur la santé des minorités. lls
produisent des rapports annuels sur leurs activités et leurs recherches, qui incluent
des analyses de données environnementales variées et des recommandations
basées sur celles-ci?®**. Ils sont également porteurs a travers I'association NYLPI
de plusieurs actions en justice®! et de plaidoyer®? afin d’obtenir des engagements

de I'Etat et de la ville de New York en matiére de lutte contre la pollution.

- Les structures citoyennes de surveillance de la qualité des eaux de surface (Brooks
et al., 2019; Dickson et al., 2024; Field-Juma & Roberts-Lawler, 2021; Little et al.,
2016; Penningroth et al., 2013), bien qu’elles agissent a des échelles plus larges
que les IEC, permettent la production de données environnementales par les de
maniere harmonisée et exploitable par les autorités sanitaires. Elles ont ainsi permis

le déclenchement d’interventions en santé-environnement.

28 Home — Oceans and Human Health Chair, 2025, https://oceanshealth.icm.csic.es/en/home.html
29 2024 NEW YORK CITY CLIMATE JUSTICE AGENDA PRIORITIZING JUST TRANSITIONS —
New York Environmental Justice Alliance, 2025, https://nyc-eja.org/wp-
content/uploads/2024/09/NYCEJA_ClimateAgendaRept 2024.pdf

30 NYLPI Releases “Still Flouting the Law,” A Report on the NYS Dept. of Transportation’s Lack of
Guidance On Climate Law Compliance — NYLPI, 2025, https://www.nylpi.org/nylpi-releases-new-
report-still-flouting-the-law-a-survey-of-new-york-states-clcpa-progress/

31 Hudson Mohawk: Caroline Chen Explains Lawsuit Regarding Slow Implementation of CLCPA
Regulations in NYS — NYLPI, 2025, https://www.nylpi.org/hudson-mohawk-caroline-chen-explains-
lawsuit-regarding-slow-implementation-of-clcpa-requlations-in-nys/

32 NYLPI's Recent Victories and Ongoing Fight for Justice in 2025 - NYLPI, 2025,
https://www.nylpi.org/nylpis-recent-victories-and-ongoing-fight-for-justice-in-2025/
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- La CoCoRaHS est une organisation de volontaires qui mesure et met a disposition
les données de mesure des précipitations en Amérique du Nord, et dispose d’'un
maillage territorial plus fin et important que les stations de la National Oceanic and
Atmospheric Administration (NOAA) américaine par endroits. La distribution aux
volontaires de matériel homologué par cette association et les guides de bonne
pratique d'utilisation de ce matériel permet de constituer un ensemble de données
harmonisées qui peut étre utilisé pour améliorer les modéles de prédiction
météorologiques (McMahan et al., 2021), notamment ceux qui concernent la

mousson, ou étre exploitées directement?,

Les structures les plus proches des Instituts Ecocitoyens que jai pu identifier sont deux
parties prenantes du Chalmette Air Monitoring Project®* (CHAMP), un projet de recherche
participative de la ville de Chalmette, en Louisiane (Etats-Unis). Ce projet n'est pas décrit
dans les publications intégrées a ma revue de portée, mais est cité par l'une des

publications décrivant une intervention en santé-environnement (Shapiro et al., 2023)

Le CHAMP visait a caractériser les quantités de polluants émises par une raffinerie a
proximité de la ville*®. Des volontaires d’un collectif citoyen, la Louisiana Bucket Brigade
(LABB), réalisaient déja des préléevements d’air depuis plusieurs années (Ottinger, 2010).

Ces prélévements étaient réalisés a I'aide de seaux en plastique couverts d’'un sac en
fluorure de polyvinyle, puis envoyés pour caractérisation des échantillons a un organisme
non spécifié muni d’un spectromeétre de masse®. Le faible colt de ce matériel, et le nombre
de volontaires, avaient permis de caractériser 5 polluants d’intérét probablement issus de
la raffinerie, qui semblaient étre émis a des concentrations dépassant les seuils

réglementaires.

Un autre collectif citoyen, la St. Bernard Citizens for Environmental Quality (SBCEQ),
réalisait une surveillance de la raffinerie en alimentant une liste des événements
exceptionnels (panaches de fumée colorés, accidents...). La SBCEQ et la LABB
déployérent en 2007 un systéme de surveillance de la qualité de l'air professionnel, le « UV
Sentry » (Ottinger, 2009), qui permit confirmer que les concentrations en polluants d’intérét

étaient bien supérieures aux seuils fixés par I'Environmental Protection Agency (EPA).

3 Community Collaborative Rain, Hail & Snow Network - CoCoRaHS, 2025,
https://www.cocorahs.org/

34 Air Monitoring Results — CHAMP, 2005, https://airmonitorchalmette.com/air_quality alerts.html

35 Qur Work — Louisiana Bucket Brigade, 2005, https://labucketbrigade.org/our-work/supporting-
fenceline-communities/st-bernard-parish/

% The Bucket — Louisiana Bucket Brigade, 2007, https:/labucketbrigade.org/pollution-tools-
resources/the-bucket/#
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La révélation dans la presse des résultats issus de cette surveillance avait mené a une
investigation du ministére de la santé américain (US DHHS, 2008), en coopération avec la
Louisiana Bucket Brigade en 2008 pour réaliser une évaluation des risques sanitaires a

Chalmette. Elle déboucha sur une condamnation en justice de I'exploitant de la raffinerie.

Le réseau LABB ne semble plus étre actif depuis cette intervention, mais a permis
I'émergence d’autres réseaux utilisant des « seaux » pour mesurer la qualité de lair
(Shapiro et al., 2023). D’autres projets voient lentement le jour avec le réseau Louisiana
Environmental Action Network (LEAN) et leur Community Air Monitoring Network qui vise
a compléter les données des services dédiés de I'Etat (LDEQ)*". Ce projet, qui bénéficiait
d’un financement de 'Environmental Protection Agency, semble toutefois en pause depuis
avril 2024. La raffinerie, elle, est toujours en fonctionnement, et la SBCEQ continue sa

surveillance de celle-ci®®.

4.2.2 Impacts institutionnels des projets de recherche participative

Parmi les 268 publications retenues pour cette revue, 165 ne notent pas d’impact
institutionnel au projet de recherche dont ils sont issus. Les publications qui notent un

impact sont diverses, mais on peut identifier certaines tendances.

Plus un projet de recherche participative implique les citoyens a un échelon de participation
élevé (Key et al., 2019), plus les publications qui y font référence décrivent un impact
institutionnel, quel qu'il soit (Figure 10). Les projets qui suivent les principes du CBPR, et
les projets pilotés par la communauté, sont plus susceptibles d’étre associé a un impact par
les publications qui les décrivent que les autres (p < 0,01). Cela corrobore les résultats
d’autres études menées en ce sens, qui peuvent utiliser d’autres échelles de caractérisation
de la participation citoyenne. Une revue de la littérature portant sur les projets de recherche
participative sur la pollution des sols par exemple note que « [...] les études qui impliquaient
les communautés dans la recherche portant sur les sols [aux] niveaux 3 a 5 de [I'échelle]
SCEO, mentionnaient plus souvent que les autres des changements structurels liés a leur
travaux » (Fernandez-Vina et al., 2022). Une revue de la littérature sur les projets de
collecte de données de biodiversité note également que, parmi le corpus étudié, « Les
projets qui étaient participatifs [...] étaient plus susceptibles de rapporter des interventions

[pour la protection des espéeces surveillées] » (Brammer et al., 2016).

87 Community Air Monitoring Network — Louisiana Environmental Action Network, 2025,
https://leanweb.org/about-lean/projects/community-air-monitoring-network

38 St. Bernard Citizens for Environmental Quality (et al.) Petition to Object to Chalmette Refinery
Wastewater Treatment and Coker Title V Permits — Environmental Protection Agency, 2024,
https://www.epa.gov/title-v-operating-permits/st-bernard-citizens-environmental-quality-et-al-
petition-object-0
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De méme, il semblerait que les moyens mobilisés par les citoyens participant a des
investigations en santé-environnement soient un facteur qui influe sur la probabilité pour
les publications qui en découlent de décrire ou non un impact a celles-ci (Figure 10). Les
projets de recherche participative en santé-environnement qui assignent aux participants
un réle d’apport de témoignages, ou de diffusion des résultats a leur communauté, sont
moins susceptibles de se voir décrire un impact institutionnel que les projets ou ils tiennent
un réle plus complexe, tel que I'analyse de données, l'interprétation des résultats, ou la

conduite d’études d’épidémiologie populaire par exemple (p < 0,01).

L’initiation des investigations par la mobilisation de collectifs citoyens locaux semble
également étre un facteur améliorant la probabilité de voir décrire un impact dans les
publications qui s’y rapportent. C’est également le cas pour l'implication, a la fois en tant
gu’initiateur ou que partenaire du projet de recherche participative, d’agences sanitaires ou
environnementales dans la réalisation des investigations. Les 10 publications explorant des
investigations initiées par des collectifs en partenariat avec des agences décrivent toutes
sans exception un impact institutionnel li¢ a ces recherches (Alamo-Hernandez et al., 2019;
Dickson et al., 2024; Dupuis-Désormeaux et al., 2024; Field-Juma & Roberts-Lawler, 2021;
Folkerth et al., 2020; Jiao et al., 2016; Shapiro et al., 2023; Sullivan & Parady, 2019;
Svendsen et al., 2010; Woelfle-Erskine, 2017).

Il semblerait donc que les facteurs favorisant la description d’'un impact institutionnel dans
les publications, qu'il s’agisse d’une intervention pour protéger la santé ou I'environnement,
ou simplement de la réalisation d’investigations complémentaires, soient :
- Limplication d’'une agence sanitaire ou environnementale dans les parties
prenantes du projet de recherche participative
- Linitiation de ce projet par des acteurs locaux, avec un ancrage territorial important
- Limplication des participants issus de la société civile a un haut niveau de
responsabilité dans la réalisation du projet
- Des moyens conséquents mobilisés par les participants issus de la société civile
dans le cadre du projet de recherche participative, et leur implication a différents
stades de réalisation des investigations (définition du protocole et des critéres de
jugement, collecte de données, analyse des échantillons et interprétation des

résultats...)
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Figure 10 : Proportion de publications décrivant un impact institutionnel aux
projets de recherche auxquelles elles se rapportent, selon
participation (gauche) et selon les moyens déployés par les citoyens (droite)

wxxx* - Différence significative (p < 0,01) avec la référence (Ref)
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Cela ne permet toutefois pas de conclure que les projets de recherche participatifs qui

impliquent les citoyens soient plus a méme de produire un impact institutionnel que d’autres

formes d’investigation en santé-environnement. Ces différences de proportion pourraient

étre liées a d’autres facteurs, tel qu’un biais de publication en faveur des projets participatifs

locaux qui auraient mené a des changements institutionnels par exemple.

D’autres explications pourraient étre 'absence de référencement par la base de données

Scopus® des rapports des agences sanitaires, ou plus simplement que les projets de

recherche initiés par des universitaires servent de base pour déclencher des investigations

de la part des agences. A ce titre, ces premiéres investigations ne seraient pas en mesure

de décrire un impact au moment de leur publication.
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Malgré cela, il semblerait que I'implication de collectifs dans les investigations en santé-
environnement menées par des agences soient bénéfiques. Mener ces investigations en
suivant des protocoles de recherche participative ne semble en tout cas pas étre un
obstacle a leur réussite, et peuvent permettre de renforcer la compréhension du protocole,
'acceptabilité des résultats et 'image des institutions parmi les populations impliquées
(Forti & Szabo, 2024; Haynes et al.,, 2011; Jiao et al.,, 2016; Rohlman et al., 2016).
L’amélioration de la confiance envers les institutions permettrait par ailleurs d’agir sur des
facteurs individuels d’amélioration de la santé des populations, par exemple I'adhésion aux

recommandations de santé publique liées a la vaccination (Moussaoui et al., 2022).

Si les résultats de cette revue de portée ne peuvent étre appliquées aux Instituts
Ecocitoyens pour les raisons citées plus haut, ils tendent néanmoins a confirmer que les
agences sanitaires doivent poursuivre leur démarche d’'implication des parties prenantes
issues de la société civile dans le cadre de leurs investigations. Une revue systématique
des différentes publications identifiées dans ce Mémoire pourrait étre menée, afin de
confirmer ou d’infirmer si I'implication de citoyens a des échelons élevés de participation
augmentent effectivement la probabilité d’obtenir un impact institutionnel aux investigations
en santé-environnement. Elle pourrait également servir a isoler des facteurs de réussite de
telles collaborations et permettre a des agences sanitaires ou environnementales, voire a
des collectifs citoyens, de s’en inspirer pour définir des cadres de travail transparents et

efficaces.

4.2.3 Utilité a long terme des collectifs citoyens et recommandations

Un élément qui n'est pas explicité dans la plupart des publications est celui du cadre
institutionnel et politique dans lequel se déroulent ces investigations. La grande majorité
(82 %) des publications provient de ce que l'on appelle communément le « Nord
économique », et les démocraties libérales. Des moyens d’intégrer les alertes provenant
de la société civile, bien qu’imparfaits, y existent, et permettent a des collectifs d’obtenir
I'objectivation — ou non — des craintes pour leur santé, ainsi que leur remédiation, en

sollicitant un ensemble d’institutions différentes.

Pour la réalisation de ce Mémoire, jai souhaité contacter plusieurs chercheurs ou
responsables de collectifs citoyens engagés pour la « Justice Environnementale », basés
aux Etats-Unis, pour en savoir plus sur leur engagement et sur les actions menées ces
derniéres années, leurs frustrations, et les victoires dont ils pouvaient se valoir. Les

messages que je leur ai adressés, envoyés en Avril 2025, n’ont pas été suivis de réponse.
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Aux Etats-Unis six mois plus tdt, en Novembre 2024, I'actuel président Donald Trump avait
été réélu au terme d’une campagne électorale ou les attaques contre les institutions de

recherche se sont multipliées®, et continuent aujourd’hui*.

En effet, en Mars 2025, un mois avant que je n’envoie de message a ces chercheurs,
'administration en place aux Etats-Unis mettait en place une liste de termes a bannir des
candidatures aux appels a projets de recherche soutenus par I'Etat fédéral américain*'. Les
publications, rapports et pages internet des institutions américaines sous contrdle de I'Etat
fédéral ont fait 'objet d’une purge*?, sous prétexte qu’elles contenaient I'un ou plusieurs de
ces mots, tel que « gender », « Native american », ou « noncitizen ». Parmi ces termes
proscrits, se trouvent également les expressions « pollution », « climate », « safe drinking
water », et « environmental justice ». Comment ne pas remettre en question la validité des
données et investigations produites par les institutions qui obtiendront ces financements

malgré les contraintes ?

Plusieurs collectifs citoyens américains ont développé des techniques d’analyse de la
pollution et de ses impacts sanitaires et environnementaux simples et accessibles. lls
pourraient a I'avenir devenir la source de données d’expologie la plus fiable pour les
habitants a proximité de sites pollués. Les apports méthodologiques fournis ces derniéres
années par des chercheurs et d’experts, et leurs efforts d’harmonisation des protocoles de
collecte et d’analyse autour de réseaux autonomes (McMahan et al., 2021; Penningroth et
al., 2013; Wang et al., 2024; Webster et al., 2022), leur permettront de produire des
données robustes, exploitables, développer des dispositifs de remédiation, ou obtenir des

actions en justice permettant de diminuer leur exposition sur la base de celles-ci.

C’est peut-étre a travers les collectifs citoyens spécialisés, travaillant en réseau et bien
implantés, que les investigations en santé-environnement pourront se poursuivre a I'avenir
aux Etats-Unis*®. A travers ces collectifs, des voix discordantes concernant I'impact des

politiques de dérégulation économiques et environnementales portées par I'Etat fédéral

39 Universities can expect a frontal attack if Trump returns — University World News, 2025,
https://www.universityworldnews.com/post.php?story=20241029144810388

40 Donald Trump demande une enquéte sur des musées du pays qu'il accuse de « wokisme » — Le
Monde, 2025, https://www.lemonde.fr/international/article/2025/08/20/etats-unis-donald-trump-
demande-une-enquete-sur-les-musees-du-pays-accuses-de-wokisme 6632096 3210.html

41 Federal Government’s Growing Banned Words — Pen America, 2025, https://pen.org/banned-
words-list/

42 Donald Trump s’attaque a la science du climat et séme I'effroi parmi les chercheurs — Le Monde,
2025, https://www.lemonde.fr/planete/article/2025/02/17/donald-trump-lance-une-attague-contre-la-
science-du-climat-et-de-l-environnement-qui-seme-I-effroi-parmi-les-

chercheurs 6550211 3244.html

43 Donald Trump s’attaque a la science du climat et séme I'effroi parmi les chercheurs — Le Monde,
2025, https://www.lemonde.fr/planete/article/2025/02/17/donald-trump-lance-une-attaque-contre-la-
science-du-climat-et-de-l-environnement-qui-seme-I-effroi-parmi-les-

chercheurs 6550211 3244.html
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américain** pourront se faire entendre. Cela semble étre I'avis de plusieurs de leurs
représentants qui tentent, maintenant que la production et I'exploitation de données
environnementales a financement institutionnel sont sous contréle, d’affaiblir des réseaux

de surveillance citoyens tels que le LEAN*,

En France, nous bénéficions encore d’'un cadre institutionnel davantage favorable au
développement de collaborations entre institutions et société civile organisée®. Le
développement de programmes de recherche participative par les agences sanitaires, qui
impliqueraient des collectifs citoyens intéressés par les questions de santé publique
environnementale, pourrait permettre de développer les compétences de ces réseaux tout

en renforgant les capacités d’'investigation des agences sanitaires.

En effet, la récente adoption par 'Assemblée nationale d’'une loi de dérégulation des
pratiques d'utilisation des phytosanitaires*’ et la promulgation d’'un décret affaiblissant
lindépendance de 'ANSES“® risque de dégrader la santé des populations en augmentant
leur exposition a de multiples dangers. La surveillance de ceux-ci dans les milieux ne couvre
aujourd’hui pas la totalité du territoire*®, ce qui réduit le nombre de données exploitables
pour les investigations en santé-environnement que les agences peuvent réaliser.
Développer les connaissances et les capacités d’investigations de collectifs locaux a travers
des partenariats pourrait étre un moyen de générer des données probantes sur I'exposition
aux produits toxiques d’origine industrielle ou agricole, ou d’estimer la qualité des eaux de

surface par exemple, a des résolutions bien plus fines qu’auparavant.

Cela pourrait également étre un moyen pour les populations les plus vulnérables, ou les
plus exposées, de transmettre des signaux, de mieux comprendre les moyens d’évaluation
des risques dont ils pourraient disposer, et les moyens juridiques dont ils pourraient se saisir
pour agir directement sur les sources des dangers. Par ailleurs, de telles expériences
pourraient améliorer la confiance que des collectifs militants portent dans les résultats

produits par les agences sanitaires.

4 Executive Order 14192 - Unleashing Prosperity through Deregulation — US EPA, 2025,
https://www.epa.gov/laws-regulations/executive-order-14192-unleashing-prosperity-through-
deregulation

45 Lawmakers take aim at community air monitoring in Louisiana — Louisiana llluminator, 2025,
https://lailluminator.com/2024/05/10/air-monitoring/

46 | a stratégie R&D 2021-2027 — ADEME, 2025, https://recherche.ademe.fr/connectons-science-et-
societe/la-strategie-rd-2021-2027

47 Le Parlement adopte définitivement la controversée loi Duplomb sur I'agriculture — Le Monde,
2025, https://www.lemonde.fr/planete/article/2025/07/08/loi-duplomb-sur-l-agriculture-que-contient-
le-texte-qui-doit-etre-vote-a-l-assemblee-nationale 6619911 3244.html

48 Loi Duplomb : I'indépendance de '’Anses menacée par un décret du ministére de I'Agriculture —
L’Humanité, 2025, https://www.humanite.fr/environnement/agriculture/loi-duplomb-lindependance-
de-lanses-menacee-par-un-decret-du-ministere-de-lagriculture

49 Pesticides dans les eaux souterraines - Datagouv, 2018,
https://www.data.gouv.fr/datasets/pesticides-dans-les-eaux-souterraines/

-46 - Gaél DUPIRE - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2025



https://www.epa.gov/laws-regulations/executive-order-14192-unleashing-prosperity-through-deregulation
https://www.epa.gov/laws-regulations/executive-order-14192-unleashing-prosperity-through-deregulation
https://lailluminator.com/2024/05/10/air-monitoring/
https://recherche.ademe.fr/connectons-science-et-societe/la-strategie-rd-2021-2027
https://recherche.ademe.fr/connectons-science-et-societe/la-strategie-rd-2021-2027
https://www.lemonde.fr/planete/article/2025/07/08/loi-duplomb-sur-l-agriculture-que-contient-le-texte-qui-doit-etre-vote-a-l-assemblee-nationale_6619911_3244.html
https://www.lemonde.fr/planete/article/2025/07/08/loi-duplomb-sur-l-agriculture-que-contient-le-texte-qui-doit-etre-vote-a-l-assemblee-nationale_6619911_3244.html
https://www.humanite.fr/environnement/agriculture/loi-duplomb-lindependance-de-lanses-menacee-par-un-decret-du-ministere-de-lagriculture
https://www.humanite.fr/environnement/agriculture/loi-duplomb-lindependance-de-lanses-menacee-par-un-decret-du-ministere-de-lagriculture
https://www.data.gouv.fr/datasets/pesticides-dans-les-eaux-souterraines/

Pour les agences sanitaires, des collectifs formés aux investigations en santé-
environnement pourraient servir de relais et de médiateurs bien implantés sur les territoires,
mais également de producteurs de données environnementales en grande quantité et a
forte résolution. De tels dispositifs pourraient s’inspirer des expériences des réseaux ARMI
et ALLARM, ou d’autres réseaux de surveillance de la qualité de 'eau menés en partenariat
avec les agences sanitaires. Le modéle du Community Science Institute, une association
citoyenne qui coordonne des petits réseaux de volontaires mesurant la qualité de I'eau sur
une large zone géographique, et analyse pour eux les échantillons collectés, pourrait étre
adapté sur plusieurs zones du territoire francais. Une structure comme I'Institut Ecocitoyen
pour la Connaissance des Pollutions par exemple, qui dispose déja d’'un réseau formeé a la
collecte d’échantillons, et de matériel d’analyse performant, pourrait étre menée a tenir un

tel r6le de coordination.

Afin de permettre aux agences sanitaires de bénéficier d’'un tel réseau, il sera nécessaire
pour celles-ci non seulement de donner a de tels collectifs non seulement les moyens mais
également l'infrastructure pour le faire. D’éventuels partenariats entre associations et
agences devraient alors reposer sur deux piliers. D’une part l'apport d’'un soutien
méthodologique et du développement des compétences des collectifs citoyens, qui
permettra de garantir la qualité des données produites et de leur interprétation. D’autre part,
I'hébergement et la mise a disposition de ces données par les agences permettrait
d’assurer a la fois la transparence et la qualité de ce dispositif a la population générale, et

garantirait aux associations volontaires la pérennité et la reconnaissance de leur travail.

Le travail mené par Santé publique France permettant 'accompagnement méthodologique
de 'lECP pour la réalisation d’'une étude de bioimprégnation humaine pourrait permettre
d’amorcer des réflexions en ce sens. Celles-ci pourraient étre alimentées par la conduite
d'une revue systématique permettant d’isoler les facteurs de réussite des projets de
surveillance citoyenne en partenariat avec les agences sanitaires a linternational, et

s’intégrer au cadre existant de la participation citoyenne aux investigations de I'’Agence.
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Conclusion

Cette revue de portée avait pour objectif d’identifier des collectifs citoyens dont les
fonctionnements et thémes de recherche étaient proches des Instituts Ecocitoyens frangais.
Elle devait également permettre de réaliser un tour d’horizon des maniéres dont la société
civile s’organisait pour mener des investigations en santé-environnement, et de déterminer
si 'implication de collectifs citoyens a ces investigations leur garantissait un impact

institutionnel.

Si cette revue n’a pas permis d’identifier de structures identiques au fonctionnement des
Instituts Ecocitoyens, elle a permis d’identifier un corpus de publications important
concernant le déploiement de protocoles de recherche participative en santé-
environnement. Elle a permis d’identifier que les publications qui décrivent des partenariats
ambitieux avec la société civile lors de la réalisation d’investigations, et celles qui décrivent
des moyens d’investigation importants déployés par les citoyens, sont celles qui ont le plus
de probabilités de leur décrire un impact institutionnel. Elle a également permis d’identifier
que les collectifs citoyens a l'origine d’investigations en santé publique environnementale
décrits dans la littérature sont majoritairement des collectifs américains, qui se coalisent
autour de I'étude des impacts sanitaires ou environnementaux de sites particuliers, et

concentrent leurs investigations sur un type de milieu a la fois, généralement I'air ou 'eau.

Cette revue de portée a également permis l'identification de collectifs citoyens qui se
déploient a des échelles nationales et réalisent la collecte et I'analyse de données
environnementales, qui sont ensuite mises a disposition des agences chargées de la
protection de I'environnement ou du grand public. Ces données permettent de compléter
les données collectées par les acteurs étatiques en fournissant des indicateurs de qualité

des milieux sur de larges zones géographiques avec une plus forte résolution.

Santé publique France, les Agences Régionales de Santé, et d’autres agences chargées
de réaliser des investigations en santé-environnement, pourraient s'inspirer de ces
exemples pour définir un cadre de travail avec des collectifs citoyens comme les Instituts
Ecocitoyens. Ces associations pourraient étre menées a occuper des roles de coordination
de réseaux de collecte d’échantillons, et d’analyse et d'expertise indépendante de ces
échantillons, en coopération avec les agences. Les agences sanitaires pourraient s’inspirer
pour définir ces cadres de travail des expériences de collaboration déja en cours, et des

cadres de participation citoyenne aux investigations en santé publique internes déja définis.
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Résumeé :

France has seen local research labs with nonprofit status called “Citizen Eco-Institutes”
(IEC) emerge in the last 10 years. These structures autonomously study the impact of
environmental contamination on public health in polluted regions, using their own
analytical equipment and partnerships with local universities. Santé publique France, the
French Agency for public health, wishes to define interaction principles with these
structures. We conducted a scoping review of 268 publications describing investigations
into environmental health based on participatory research protocols. Most publications
were linked to investigations led in the USA or Canada. Descriptions of research protocols
involving citizens at a high level of responsibility, such as CBPR or community-led
investigations, were more likely to include descriptions of the institutional impact of these
investigations. Amongst all publications, 23 described investigations that led to a public
health intervention. It was not possible to identify structures operating under the same
principles as IECs outside of France, as most community-led structures often are focused
on a single source of contamination, or a single way of exposure. We identified nonprofits
coordinating large networks of volunteers collecting and analyzing environmental samples
in cooperation with state agencies in both the USA and UK, allowing for generating large
and precise datasets at minimal cost and maximal transparency. French public health
agencies at both national and regional levels could take inspiration from these examples
and steer the Citizen Eco-Institutes towards this mode of operation.
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