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Pour commencer...

* Quelles informations partager avec vous
aujourd’hui ?
— Données scientifiques ou...
— Récit — notre expérience
— Plaidoyer et étapes a venir (les effets de la recherche)

e D'ouon parle?
— Activistes et représentants d’'une organisation
communautaire
— (Potentiels) Usagers

— Chercheurs
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Stratégie
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LA RECHERCHE COMMUNAUTAIRE



Démarche ascendante

Les principes de la recherche communautaire

—————————————————————————————————————————————————————————————————

" Principe du « faire avec » et pas « faire pour »

= Mobilisation des groupes concernés qui expriment des
besoins

= Problemes identifiés sur le terrain par des acteurs
communautaires

= Tient compte du savoir profane

= Répond aux exigences méthodologiques de toute recherche

’—_————————————————————-
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La recherche communautaire c’est :
« un partenariat equilibré entre chercheurs et acteurs communautaires qui
font ensemble une recherche guidée par les besoins des groupes concernés
et visant |a transformation sociale »

Q |AIDES




Pourquoi faire de la recherche a

Asseoir et valider
nos constats

Améliorer nos réponses
et/ou mettre en place
des nouvelles actions a
AIDES

AIDES ?

Mieux comprendre une
situation de terrain

Explorer et innover dans
de nouveaux champs

Produire des
arguments et des
données pour le

plaidoyer

Elargir le champ de nos
alliances pour la
transformation sociale







I Les

Les représentations

voient

communautaires

souvent les chercheurs comme :
* Loin du terrain, déconnectés de la réalité

acteurs

* Quelgu’un qui parle langue
compréhensible

* Froid et distant, fermé

* Quelgu’un qui ne considere pas la réalité sous
son aspect humain, mais sous son aspect

purement technique, scientifique

une peu

----------------------------------------------------------------

communautaires comme :

» S'opposant, contestant, mais construisant peu
* Collaborant peu ensemble, sont fragmentés

* Ne (se) laissant pas la liberté de poser des
questions dont les réponses ne sont pas
connues a l'avance

* Ayant un rapport controversé aux pouvoirs
publics, qui influe sur leur investissement et leur
usage de la recherche.

---------------------------------------------------------------

1 i Les chercheurs voient souvent les acteurs



Partenariat équilibré : reconnaitre les atouts de l'autre

Les acteurs communautaires ” Les chercheurs

Connaissance des groupes cibles

Réle important dans la formulation

Un savoir-faire dans la construction
des outils

Une connaissance de la littérature et
des questions d’actualité dans le
champ scientifique

des questions du questionnaire

Assurer de la validité des hypotheses
et questions de recherche

Remonter les besoins et
problématiques du terrain

Une méthodologie rigoureuse

Un savoir-faire dans la production de
Capacités de valoriser les données communications scientifiques
aupres des publics engagés
Une connaissance du contexte du
pays, des grands enjeux qui

englobent I'objet de I'étude

COLLABORATION

Compétences en communication

aupres des communautés




Concretement, comment ca se passe a AIDES ?
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ipergay
ANRS

Intervention Preventive
de |’Exposition aux Risques
avec et pour les Gays




Un peu de mémoire

2009 : Le conseil d'administration d'AIDES prend la

décision de participer a Ipergay.

2009 : Enquéte préparatoire Ipergay 2010 - IAS Vienne

2012 — Approbation de la FDA

2010 : Consultation communautaire TRT-5

2012- Aujourd’hui : essai ANRS-IPERGAY

2013 : ANRS groupe de travail — RTU PrEP

2014 - Enquéte FlashPrEP 2014 Guidelines USA PHS/OMS

2014 : IPERGAY : fin du bras placebo 2014 - Résultats PROUD

2015 : RTU pour acces a la PrEP en 2016 ?
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Consultation communautaire

2010 - 300 participants — 10 villes francaises.
Opportunité pour les associations VIH/sida :
— De travailler ensemble sur cette thématique
— D’impliquer les associations LGBT pour repenser la prévention

Le projet d’essai PrEP comme terrain novateur est per¢qu comme
une opportunité :

— Pour informer sur les recherches en cours & les nouveaux outils
de prévention

— Pour mobiliser ou remobiliser le corps LGBT et HSH sur Ia
prévention VIH en population HSH.

Mobilisation, discussions, débats sur la prévention VIH, stratégies
& outils.

Merci a Francois Berdougo pour cette slide
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Consultation communautaire

e Sur le processus :

— Manque de temps pour construire et mettre en ceuvre le
processus

— Manque de temps pendant les réunions

— Pas vraiment une “consultation communautaire” mais
plutot une “consultation associative”

e Surle contenu:

— Confusion entre “PrEP comme outil” et “recherche sur la
PrEP”

— Pour informer et consulter ? ou Pour mobiliser et recruter ?

Merci a Francois Berdougo pour cette slide



e oay Pourquoi I’'avons nous fait ?
Parce que...

* Une opportunité de répondre a un besoin (enquéte 2009)

°* Une possibilité d’inclure et d’assurer du counseling et de
I’encadrement en santé sexuelle

°* |Intégration d’'une approche psychosociale dans le projet
biomédical

* Transformation sociale
* Avantages potentiels d’'une PrEP a la demande :
— Plus d’observance : schéma de prise plus simple
— Plus sire : moins d’exposition aux molécules (reins, os)

— Cout-efficacité



ipergay
ANRS

Intervention Préventive

de IExposition aux Risques
avec et pour les Gays

Design de I'étude

Efficacité de la PrEP “a la demande”
Essal randomisé avec placebo

*HSH haut risque

eSexe anal sans préservatif avec >
2 partenaires au cours des 6
derniers mois

*eGFR > 60 mL/mn

Services prevention complet*
TDF/FTC avant & apres les
relations sexuelles (n=950)

Services prévention complet*
Placebo avant & apres les
relations sexuelles (n=950)

= Counseling, tests IST , préservatifs , vaccination, PEP, groupes de soutien

= Critere d’évaluation principal : Infection VIH

= |ncidence de l'infection VIH : 3% PY, 50% efficacité, 64 événements

Merci au Pr. Jean-Michel Molina pour cette slide



ipergay

ANRS

PrEP a la demande

avec et pour les Gays

Qu’est-ce qu’il se passe “autour” des rendez-vous de
I’essai IPERGAY pour un participant ?

Accompagnateur : Counseling Bref Appel
Questionnaire

envoyé par
mail au
participant

Téléphonique

- Counseling
post-tests
négatifs

- Organisation
d’un retour au
centre Ipergay

Disponibilité aux sollicitations / urgences = téléphone — messages (SMS, WhatsApp) — e-mails

Merci a Stéphane Morel pour cette slide




ipergay
ANRS

Intervention Préventive
de IExposition aux Risques
avec et pour les Gays

CROI 2014
CROI 2015

Publication résultats efficacité tres

bientot

Publication résultats accompagnement

trés bientot

AIDS
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COMMUNITY-BASED SUPPORT IN THE ANRS IPERGAY TRIAL:
IMPROVING ADHERENCE TO THE TRIAL AND ACCESS TO OVERALL HEALTH

lssuo L, I
7 Hndnmw‘wunovq-l Iprgt'undhoﬂ\nnd-
The ANRZIPERCAY dodble-bHind medormed 123l Inkated 1n 2012, focuses on the sia of "on 0 team, Gul Maess Broro Spn',

Swrard” pw-wpsesw prophybok R anceg g3y men, Beeoush and mplduroqb - Yawter Mabie', Marte Prian, Cuﬁuncw Jendache Mol

wha do ot ccesumedy use condome Foe acal sax The il vement of comercnit
hoakh coachar in fuesgenmenal msech budouvhmhd!flnd!'ﬂ

wsxa] . Duvieda P Cams'

on sTe & anv— wm——h-au Mn-n-»-.nlpaun

imglenart gobol uppot s gme ndm o= snhadhand

1. The tools proposed by the
community-based sexual health coach

n sach cevrw, lwﬂnnqbo-duaulhﬂauh-rndhm&i

miearch duam Therch PECT model

ndhnnmrhudpcm- 30d krow-heow which the C20 ATES bu

Nkup toe 1334 2ach swesdl hasdth axﬁunﬁvmpunndpub,od

ssatct adnnmm-dpmwm

‘l\ betd 21 bamd on
Mlﬁﬁhhwhﬂnnmm«nnlﬂhﬁ

* beiof conmding sedone whick aw sewrascaly cfed @ te
partcipant 3k wach wik jdung the dclowap, 1he aevosrcement of e
nagutm taat rema b on top of radical coneskatione

. nm Indapth cosresling sesdons on M:d aed 3 peronaloed

rapadn:mnhpmu"hunnl
. HN‘: n’-uppmfxn ’elpfa the udpn@-t lm:

o arces
-m dmmlu‘urlnl:tdlhg.q»umu-dpm

of viewe, rmnscied 1o the ¥l parscizarex
. Iu!o iﬂqcﬁh-uﬂh‘&n&-mhm&d!yp’u&

o 2 3 Tt o ne 30 aclstom b real
borems ol apinins o e

e Ty v 100

7 «u,-a.u..n oy | Fu A

This baned cffer waa fied, st the request of partid pants,
-Mdu?hednm“pdllm 4 il prucgar xcmsed
Troaacell, s coder © hele partcipants o battee sndecdand e irplcasen of
Huriaretive nd apd raakice

Brinf Sevanl Haskh Counslag

N u::‘-ld.!

Trisd Tkt & chesrvancs

Vvt e

2. The trial, the placebo pill and I:
how to enhance clinical trial
adherence and comfort?

M :mf'-g :.r::.«-d-t; -n?:?dhp'n';“h .d.::eth.::‘i

TreeadaR mumad of sthen AMVLEY w3 e nd prwdcs meska iFEr o ﬂc
wau 3k: the nybmhlllqw: dvidual neads, wipecnly

3. My PrEP, my sexuality: how to
omb?"aco themsyoxual h:a%th field,
how do | think "global"?

3 Thraughont he

revalesce and l‘wuhlnﬁn--luh-d M-aedtgh
—jpndeu‘l\uulc&dlphd mnenant to alk sbout combined

czncmring ik ameerant
* Avuring relxtionchip wai cet sp, ereuts ;mp-nhd 7] e
unn‘uc?\’&bopn:&nbmwb!nsnn b’.d

* Tha comerurity-baced ,mﬁml-bt-rwlpldm dhmi

on 3 oy b what it e plice o coedoa, placebs, Teeadsd
mhlmdam#mnlﬂhmv-w&cnmwnm»mtl
F dham TGy comee 3 o partcipaTin nesce

* nhecpenphas, sifaupparth

o fanlng ol afety hmql ercad, chnbotics Fodhes e duTuth 10
ndhpuluuy mm qnl eluuilﬁ

™

n;‘:l‘qllm& pdaudfxu-dmcfmk ard du'p&mhdud-

Fecan goage The
umi‘iuilb :ud\-\nnd&ocemau&nuldlg nm’:ohrg
regmnen ardworkadznap d argensd pr gy
* hnthe h IHeeledvidaal and
celloctiva o l"ﬂ:“ riation of the hﬂ\ an g reece d
g et Crachns sras wu sho
‘ec:mngmhmm

N e

N F 9

Lesson learned

5. ﬁnd’upmﬁbymphod sexaabbeakh zoaching hae been the

2 bene
sastle

2|AIDES anRs= @_mn

no«m wm&dlgcihnllﬁwﬁmmﬁ
of participaty

» itha ahio raced the panicpant swareneus o 3 glokal beakh approsch
. \’hpmu;mn 3 uck ""FI"?: It seerms amiectiyl &=

palcm

7 thafuae

ADS IMPACT 2015 - AMSTZRDAM




Pistes de travail: action, recherche el 2 AIES
plaidoyer

* Gilead - AMM Europe
* Travail avec différentes instances européennes : ECDC, ILGA Europe
* EATG (Campagne “Fear No More” , ONUSIDA)/ PrEP In Europe www.prepineurope.org

e Saisine SFLS : quel suivi pour les utilisateurs de la PrEP hors essai ?
e ANSM

« Recommandations communautaires (en I'absence de recommandations officielles)
* PrEP Dial (facebook)
* Mise a niveau militants de AIDES

* Valoriser les travail d'accompagnement Ipergay : conférences, publications
 Développer I'enquéte Flash PrEP en France et maintenant dans des autres pays EU (ex Portugal)
e Etude qualitative: PrEPage

The HIV Prevention Manifesto: we need PrEP now!

OPEN LETTER FROM HIV & LGBT EUROPEAN COMMUNITY ORGANISATIONS AND OTHER
CONCERNED EUROPEANS TO PHARMACEUTICAL INDUSTRIES, EUROPEAN AND NATIONAL
INSTITUTIONS



http://www.prepineurope.org/

Slam.
Mot anglais qui signifie « claquer ».

I1 désigne l'injection de produits divers de type
psychostimulant, dans un contexte sexuel. Le
terme est utilisé par des hommes gays.

ETUDE SLAM

AID S

SLAM

Premiére enquéte qualitative en France

Nicolas Foureur
Sandrine Fournier

Marie Jauffret-Roustide
Vincent Labrouve
Xavier Pascal
Guillemette Quatremere
Daniela Rojas Castro



Contexte

En 2010, évocation au sein du milieu gay du slam : nouvelle pratique -
injection de drogues chez les HSH dans un contexte sexuel

Contexte d’incertitude : Définition et contours de la pratique : Injection
uniquement ? Quel type de drogues ?

Emballement médiatique et descriptions détaillées des prises de risques
sexuelles sous I'emprise des drogues.

Légende urbaine ou phénomeéene émergent ?
Phénomeéne qui interpelle différents acteurs de santé :

— Quelles sont les conséguences du slam sur la santé ?
— Dans quelles mesures et comment intervenir ?

= = s



Besoin de connaissances

Mise en place d’'une étude dont les objectifs sont :

A\

Fournir une connaissance plus précise du slam

A\

Cerner les enjeux de ce phénomene : déterminants de
la prise de risque

» identifier des demandes des personnes concernées afin
de proposer des moyens d’actions pour y répondre, si
nécessaire

= = s



Quelle methode utiliser ?

Nouveau usage drogues — pratique tres peu connue et documentée,
mais, deux sources d’information :

— Personnes ressources => besoin d’inclure les personnes concernées
— Echanges Internet

Conseil Scientifique de la MIRE : proposition du « rapid assessment
process ».

Meéthode appropriée quand :
— Les informations disponibles sur un phénomeéne sont peu nombreuses.
— La question commence par « quoi » ou « comment ».
— Il existe un besoin d’avoir une vision plus détaillée.
— Réaliser un diagnostic rapide.

— Préparer une recherche ultérieure plus approfondie : repérer des variables
(étude qualitative approfondie, quanti)

= = Bl



Les principes du RAP

Beebe J., Rapid Assessment Process. An introduction. Altamira Press, 2001.

* Le rapid assessment process :

Approche inductive : on part du terrain
Entretiens / Focus groupes semi-directif
Echantillon varié et non représentatif.

Travail en équipe multidisciplinaire, composée d’individus
variés du point de vue du sexe, de I'age, de la sexualité, et
doit intégrer au moins un « insider ».

5. Léquipe mene toute l'enquéte de maniere collective =>
triangulation

B w N e

 Comprendre la situation du point de vue des insiders.
* Bilan complet intensif dans un temps court

= = =



Le RAP dans l'étude slam

L'équipe pour slam :
une anthropologue, un médecin, deux sociologues, un démographe,
une psychologue de la santé, un insider.

Individus impliqués dans |'équipe de recherche choisis pour leurs
compétences mais en veillant a une forme de diversité /
caractéristiques de chacun (sexe, age, sexualité) :

* 3 hommes, 4 femmes
* 3 homosexuel(le)s, 4 hétéro
« Agede 25350

Implication de plusieurs associations et institutions, avec des regards
et des objectifs différents.

* Aides et Sidaction : associations de lutte contre le VIH
 AMG : association des médecins gays et gays friendly
* Inserm : organisme de recherche.

= = s



Les critiques/les appréhensions

« Quick and dirty » : rapidité de la recherche qui peut empécher le
recueil de certaines données et I'émergence d’analyses, et risque
de renforcer des impressions et prénotions

» Rigueur de I'équipe : flexibilité raisonnable, temps suffisant, limites de
I"étude explicitées

» Encadrement par un COPIL

Les appréhensions / questionnements des chercheurs :

* « ca ne marcherajamais » : travailler ensemble, faire des entretiens a
plusieurs

* Quel réel intérét d’avoir un insider ? Va-t-il vraiment participer tout au long ?
Quelle place ?

* Risque : prosélytisme et/ou faire un focus sur une pratique pas tres

particuliere ‘



Du recrutement a la rédaction

Constitution équipe

Recrutement par internet et réseau : adresse mail neutre,
édito et démarchage sur BarebackZone

Agenda partagé

Construction grille d’entretien
Entretiens et focus groupes
Retranscription en parallele (470 pages)

Lecture individuelle, temps de travail collectif,
catégorisation

Répartition par thématique pour la rédaction, relecture
commune

Restitution : groupe de travail
Finalisation du rapport et édition

= = s



Les résultats

* Pour I'équipe de recherche :

— Travailler avec d’autres en équipe c’est possible et
c’est riche !

* Thématiques abordées par I'autre méme si on n’est pas
tres a I'aise => chacun ses limites mais recueil large

* Intérét de la participation de I'insider devient clair
— Difficulté :
 Médecin : trouver une explication au slam, besoin
d’orienter / soigner

e |Insider : revivre I'excitation du slam
— Insider : apprendre a « faire de la recherche »

= = s



Les résultats

Pour la connaissance / recherche :

— Description du slam d’un point de vue multidimensionnel et enjeux prises
de risque

— ldentification des besoins des slameurs
— ldentification de nouvelles questions de recherche (Slam 2, Prevagay)

Valorisation communautaire et actions :
— Restitution, information
— En parler dans nos actions
— Transversalité des actions de RdR
— Ateliers chemsex, forum , caarud « gay friendly »

Valorisation scientifique et milieu médical : SFSP, COREVIH, conférences
internationales

= = I



Pour conclure

w» Le passage par la recherche a permis de positionner AIDES
dans le champ de la recherche.

«» Le passage par la recherche a permis d” améliorer les pratiques
des acteurs communautaires.

w Le passage par la recherche de AIDES a permis aux chercheurs
de constater qu’une véritable collaboration est possible.

«w L'expérience de la recherche communautaires est valorisée en
France mais aussi a l'international (EACS, ECDC, CE, EATG,
AVAC...).

w Le dépistage communautaire (ComTest, DragTest) fut un
exemple de mariage entre recherche et plaidoyer. Mais cet
exemple est a répéter pour d’autres sujets comme |'acces a la
PrEP pour toutes les personnes qui ont en besoin.



Gracias!

Daniela Rojas Castro —


mailto:drojas@aides.org

