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Charte des sciences et recherches participatives en France (2017) 
Cette charte a été signée par une trentaine d’établissements de l’ESR, d’ONG et 
d’associations le 20 mars 2017 au Ministère de l’Education nationale, de l’Enseignement 
supérieur et de la Recherche. 
https://franceuniversites.fr/wp-content/uploads/2017/03/2017-03-20-Chartes-Sciences-
Participatives-final.pdf 
 
La recherche participative sur le site de la FIRAH - Fondation Internationale de la Recherche 
Appliquée sur le Handicap : 

Méthodologie pour une recherche participative 
https://www.firah.org/methodologie-pour-une-recherche-participative.html  

Outils pour la recherche participative et appliquée 
https://www.firah.org/outils  

IReSP - Institut pour la recherche en santé publique (2022). Replay Colloque Recherches 
participatives 2022  
https://iresp.net/replay-colloque-rp-2022  

IReSP - Institut pour la recherche en santé publique (2022). Livret de références sur les 
recherches participatives. 
https://iresp.net/wp-content/uploads/2022/03/Livret-des-references-sur-les-recherches-
participatives.pdf  

 

RAPPORTS  
Barré R. (2024). Les projets de recherche participative et leurs acteurs. LISIS, Univ Gustave 
Eiffel, ESIEE. Paris, CNRS, INRAE. 69 p.  
https://hal.science/hal-04482684/ 
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scientifique-et-technique/Les-sciences-participatives-en-France 
 
Storup B. (2013). La recherche participative comme mode de production de savoirs. Un état 
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Storup B. (2013). La recherche participative comme mode de production de savoirs. Synthèse 
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http://sciencescitoyennes.org/synthese-recherche-participative-ou-en-est-on/ 
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Brossaud, C., & Fiorini, C. (2022). Accompagner la recherche participative : le dispositif « 
tiers-veilleur ». Techniques de L’Ingénieur. https://www.techniques-ingenieur.fr/base-
documentaire/innovation-th10/sciences-techniques-et-societe-42697210/accompagner-la-
recherche-participative-le-dispositif-tiers-veilleur-ag123  
 
Desjeux, C., & Winance, M. La recherche et le médico-social. Henckes, N., Winance, M., 
Sopadzhiyan, A., Desjeux, C., Bertrand, L., Rapegno, N. (2024). Interroger le médico-social. 
Regards des sciences sociales, Dunod, pp.403-426 https://hal.science/hal-04571562/ 

Lamoureux, È. (2021). Recherche participative. Anthropen. 
https://revues.ulaval.ca/ojs/index.php/anthropen/article/view/51166 
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https://doi.org/10.1051/medsci/2024024 
 
Ramdul, J., Parron, A., Datchary, C., Gros, J., & Launay, L. (2024, 4 juin). Le temps dans la 
recherche participative : un impensé ? Pratiques et formes d’engagement dans la recherche : 
action silencieuse ou action revendiquée ? Vice-Présidences Déléguées Science et Société et 
Responsabilité Sociétale de l’Université Jean Jaurès, Jun 2024, TOULOUSE, France. 
https://hal.science/hal-04905878/  
 
 

LIVRES ET REVUES 
Alla, F., Cambon, L., & Ridde, V. (2024). La recherche interventionnelle en santé des 
populations (1-). IRD Éditions. https://doi.org/10.4000/books.irdeditions.48278  
 
Recherches participatives en santé et bien-être des populations : défis et pratiques. (2023). 
Santé Publique, (HS2 vol. 35), https://stm.cairn.info/revue-sante-publique-2023-HS2?lang=fr  
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Presses des Mines. 
 

RECHERCHES PARTICIPATIVES IMPLIQUANT DES PERSONNES EN SITUATION DE 
HANDICAP 
Barreyre, J., Gibey, L., & Fiacre, P. (2023). Analyse du processus de renforcement des 
vulnérabilités dans les situations complexes d’autisme. Alter, 17-2, 45-61. 
https://doi.org/10.4000/9ifn  
 
Barthélémy, C., Gressens, P., Olivier, P. (2022). Le GIS Autisme et TND : vers une perspective 
européenne de la recherche au service des personnes concernées et des familles. Sésame, n° 
221, 17-19 
 
Barthélémy, C., Olivier, P., Salmon, B. (2022). Recherche participative : dynamiser la 
recherche en réseau au bénéfice des personnes concernées et des familles. Bulletin 
scientifique de l'ARAPI, n° 50, 93-94 
 
Béal, A., Bruno, C., Delanaud, É., Dupont, C., Eyraud, B. et Miranda, I. (2023). Accessibiliser 
les pratiques de recherche sur le handicap : une approche par les droits humains. Santé 
Publique, 35(HS2), 73-78. https://doi.org/10.3917/spub.hs2.2023.0073  

Beaupré, P., Letscher, S., Point, M., & Milot, É. (2017). La recherche participative : quelques 
pistes de solution en réponse à des défis liés à l’inclusion scolaire d’élèves ayant des besoins 
particuliers. Dans Presses de l’Université du Québec eBooks (p. 69-82). 
https://doi.org/10.1515/9782760543928-011  

Bourgeron, T., & Bohler, S. (2025). Thomas Bourgeron : « la recherche participative change 
notre connaissance de l’autisme ». Cerveau & Psycho, no 174(3), 80-83. 
https://doi.org/10.3917/cerpsy.174.0080  
 
Carpentier, C., Dima, A., Vollet, L., Chantre, R. et Préau, M. (2023). La recherche participative 
en aphasiologie : comment mobiliser les savoirs expérientiels des soignants ? Santé Publique,  
35(HS2), 37-43. https://doi.org/10.3917/spub.hs2.2023.0037  
 
Centre de ressources multihandicap (2024). Polyhandicap et parents âgés : anticiper et 
construire l'après-soi pour son enfant polyhandicapé. p. 128  
https://www.firah.org/fr/notice/1228/polyhandicap-et-parents-ages-anticiper-et-construire-
l-apres-soi-pour-son-enfant-polyhandicape.html  
 
Donnet-Kamel, D., Barthélémy, C., Mandel, J.-L. (2020). Table ronde avec les associations : 'la 
recherche participative au coeur du Gis : attente, enjeu et perspective'. Bulletin scientifique 
de l'ARAPI, n° 46, 4-8 
L'intervention résumée dans cet article est accessible en ligne : https://pod.inserm.fr/gis-
autisme-et-tnd/video/0745-1er-colloque-anniversaire-gis-autisme-et-tnd-table-ronde-
regards-croisees-attentes-enjeux-et-perspectives-version-sous-titree/ 
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Dubois, A.-C., Schell, M., Boland, M., Gerrienne, H., Javaux, A. et Aujoulat, I. (2020). 
L’éducation thérapeutique des proches aidants : une réponse émergente aux besoins de répit 
des parents d’un enfant malade ou en situation de handicap. Résultats d’une recherche 
participative en Région wallonne (Belgique). Éducation thérapeutique du patient / 
Therapeutic patient education, 12(1), 22-30. 
 
Galiano, A. R., Marin, P., & Siani, N. (2023). Bénéfices indirects du chien d’éveil sur les 
familles d’enfants aveugles : un exemple de recherche participative en milieu écologique. 
Dans Médiation animale à tous les âges de la vie : 13 études de cas. pp. 285-312 
https://hal.univ-lyon2.fr/hal-04080290 
 
Handéo Services (2023). Projet de recherche HandiPPolitique : recherche participative et 
appliquée qui porte sur l’implication politique des personnes vivant avec un handicap (en 
cours) 
https://www.handeo.fr/?ressources=projet-de-recherche-handippolitique  
 
Handéo Services, Association Française des Aidants, Jeunes AiDants Ensemble , APF France 
handicap (2021). Les jeunes aidants. La complexité du vécu des jeunes aidants : décrire, 
comprendre, repérer.  
https://www.handeo.fr/?ressources=jeunes-aidants-une-recherche-participative  
 
Mascle, C., Valente, D., & Bara, F. (2024). Recherche participative pour favoriser l’entrée dans 
la lecture de jeunes enfants déficients visuels. A.N.A.E. Approche neuropsychologique des 
apprentissages chez l’enfant, n° 189, 159-164 https://hal.science/hal-04606910/  
 
Pieron, M., Lacroix, A., Chokron, S., & Demily, C. (2025). Pour une recherche participative 
dans le trouble du spectre de l’autisme. L’Encéphale. 
https://doi.org/10.1016/j.encep.2024.11.020 
 
Pigeon, C., Valente, D., Baltenneck, N., Uzan, G., & Galiano, A. R. (2024). Recherche 
participative sur la déficience visuelle : Analyse des modalités de participation de l’étude 
Homère. Revue Interdisciplinaire Sur Le Handicap Visuel, (1). 
https://doi.org/10.5077/journals/rihv.2024.e1611 
 
Prise en charge et compréhension des troubles DYS : analyse et évaluation des parcours de 
santé 
"Une étude Boutique des sciences réalisée par Sosthène TOUITOU, étudiant en master 1 
Sociologie (Université Lumière Lyon 2), avec l’encadrement scientifique d’Audrey Mazur-
Palandre (Université de Lyon, LabEx ASLAN et laboratoire CNRS  ICAR) et Agnès Witko (LabEx 
ASLAN et laboratoire DDL), en collaboration avec l’association AtoutDys." 
https://www.youtube.com/watch?v=hRXM1faZq6w 
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Projet CASEPRA : une recherche pluridisciplinaire et participative dédiée aux parents-aidants 
d’un enfant atteint ou suspecté d’une maladie rare et/ou d’un handicap rare 
Page du programme de recherche portée par Aurore Pélissier (responsable scientifique de la 
recherche) : https://blog.u-bourgogne.fr/recherches-shs-proches-aidants-
handicaps/2022/06/23/le-projet-casepra  
Rapport final : Pélissier, A., Fourdrignier, M., Cheneau, A., Bussière, C., Dessein, S., Filière 
AnDDI-Rares, Filière DéfiScience, Équipe Relais Handicaps Rares Nord-Est antenne Bourgogne 
Franche-Comté, Unpaei, Réseau eNorme. (2024). Rendre visible l'invisible : analyse de l'aide 
apportée par les parents d'enfants concernés par une maladie rare et/ou un handicap rare et 
ses répercussions sur la vie professionnelle. IReSP. 
https://www.firah.org/rendre-visible-l-invisible.html  
 
RAAVI - Repenser l'Autodétermination Agir pour une Vie Inclusive 
https://www.raavi-project.eu/fr  
"Financé par Interreg VI France-Wallonie-Vlaanderen, le projet RAAVI réunit des personnes 
concernées, des chercheurs, des professionnels de l’accompagnement, des équipes de 
direction de structures médico-sociales et d’administrations. 
Il vise à développer une culture commune transfrontalière ancrant l’autodétermination et le 
respect des droits comme un principe fondamental de l’accompagnement médico-social." 
 
Recherche participative et handicap : Dialogue France-Québec (2024) 
11 capsules vidéos présentant des projets menés en France et au Québec, réalisées suite au 
colloque international organisé sur le sujet en octobre 2023 par la Fedrha (Fédération pour la 
recherche sur le handicap et l'autonomie), Société Inclusive et le REPAR ainsi que les 
Universités Gustave Eiffel, l’Université Laval, l’Université Lyon 2, l’Université McGill 
https://www.youtube.com/playlist?list=PLmrRP9ovBu3cmDnBj5Qfb9KMsg-uCvUlb 
 
Winance, M. (2024). Parents et enfants hier, aujourd’hui et demain. Produire l’ordinaire, un 
travail politique au quotidien. Polyordinaire. IReSP; CNSA; Idex Université Paris Cité; Centre 
de Ressources Multihandicap (CRMH). 333 p. 
https://hal.science/hal-04725148v1  
 
Zorn, S., Atlan, E. (2022). L'expertise des parents de jeunes en situation de polyhandicap : 
analyses en regards croisés parents – professionnels. Colloque du Réseau interuniversitaire 
de psychologie du développement et de l'éducation (RIPSYDEVE), Jun 2022, Montpellier, 
France. ⟨hal-04285404⟩ 
 
 
 

Cette bibliographie a été réalisée par les documentalistes du réseau Handicaps Rares dans 
le cadre des Journées Nationales Handicaps Rares 2025. 
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