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Sciences et recherches participatives 
 Définitions

Du rapport Houille r (2016) à  la  « Charte  des  s c iences  e t 
recherches  partic ipatives  en France » (2017)

« Les  s c iences  e t recherches  partic ipatives  sont des formes  
de  production de  connais s ances  s c ientifiques  auxquelles  
participent, aux côtés  des  chercheurs , des  ac teurs  de  la  
s ocié té  c ivile , à titre  individue l ou collec tif, de façon active et 
délibérée. »



« Le modèle 
relationnel du 
partenariat patient : 
quels enjeux de 
santé publique ? »  , 
Santé publique  
Pomey MP, Flora L, 
Karazivan P, Dumez 
V, Lebel P, Vanier 
MC, Jouet E., 2014 

Intensité de l’engagement

LE PARTENARIAT PATIENT 
UN MODÈLE RELATIONNEL



A l’échelle des institutions nationales et 
régionales en cancer

De l’INCa aux Cancéropôles

 2005 Comité de démocratie sanitaire, 28 personnes professionnels et personnes 
concernées 

 2013 Systématisation de la place de représentant de patients dans les comités d’évaluation 
AAP (avis consultatif)

 2017 Démocratie sanitaire au sein du Plan cancer et des AAP SIRIC

 2020 1er AAP Chaire de recherche EMPWT  2022-2026 DémoCan

 2022 Les Canceropôles sont appelés à développer des actions structurantes en démocratie 
sanitaire



La chaire a pour mission de 
décrire et analyser les  enjeux de 

la démocratie en santé et co-
construire des  recherches-

actions participatives et 
interventionnelles  en santé en 

cancérologie

Chaire d’excellence de recherche INCa 



Les axes de la chaire

Décrire et analyser
l’engagement des 
patients
Soin, recherche, 
gouvernance, 
formation

01
Mettre en oeuvre des 
projets participatifs
pour améliorer le 
parcours de soin en
oncologie et la 
prévention

02
Favoriser une 
information 
appropriée, des 
outils  d'aide à la 
décision et une 
décision partagée 

03



Chaire DémoCan : Les 
jalons exigés par l’INCa

Collaboration e ffec tive  avec des acteurs  impliqués 
dans la problématique (personnes touchées par le 
cancer, professionnels  de santé et citoyens)



Illustration de recherche participative

Créer une intervention visant à proposer des améliorations des parcours de soins en cancérologie:

1. Améliorer la connaissance que les personnes malades ont du parcours de soins (accès à l’information 
concernant les lieux de prise en charge, les étapes du parcours, les spécialités des professionnels, accès à 
l’information concernant les droits des patients et les démarches administratives, etc.)

2. Améliorer l’interconnaissance de l’ensemble des parties prenantes à l’hôpital et entre la ville et l’hôpital.

→ Fond d’amorçage 2023-24 

Améliore r le s  Parcours  de  s oin en cancérologie  par le  Partenaria t entre  
Patients /Patientes  e t Profes s ionne ls /Profes s ionne lle s  de  s anté  : de  

l’expérimenta tion multi-s ite s  à  la  recherche  inte rventionne lle



Enquête de terrain
4 Centres  de  

lutte  contre  le  
cancer

45 Entre tiens

31 soignants
• 8 infirmie rs ; 
• 22 médecins ,
• 1 psychologue

12 pe rsonnes  
concernées  ; 

4 fonctions  
supports

4 groupes de 
travail de « co-
construction »

Des personnes en 
vertu de leurs 
expériences 

professionnelles

Des 
chercheures en 

SHS 

Des personnes 
en vertu de 

leurs 
expériences de 

la maladie

Consortium de  recherche  : 
une  ins tance  de  

gouvernance  collaborative
• 24 membres

• 9 réunions dont 
1 en présentiel 

à Carry le 
Rouet

• Une charte 
d’engagement

• Formation à la 
recherche 

• Proposition de 
rémunération

• Une évaluation 
du partenariat

Projet amorçage 24 mois

2 projets  soumis / 
1 financé

SOS-PP INCa RISP 2024 
(ICM/IPC/UL/amU)

Veiller à la prise en compte de 
la perspective « patients » et 
« professionnels » au sein des 

projets = Tiers veilleur



Les questionnements ?
- Comment un chercheur fait il appel à une association ou à une 
personne concernée ? 
- Comment une association ou un groupement de patients feraient 
ils appel à des chercheurs ?
- De quoi avons-nous besoin pour favoriser la recherche 
participative (chercheurs/patients) ?
- Pour quels projets de recherche ? A quelle étape ? 
- Quelles compétences devons-nous déployez pour travailler en 
partenariat (chercheurs/patients) ? 



Une réponse ? La création d’un collectif de personnes concernées et 
de professionnels : le CoDémo

Universités  d’automne de la chaire 
● Carry le Rouet 2023 17-19 novembre 
● Marseille 2024 5-6 décembre
● Marseille 2025 9-10 octobre 



Le collectif 
CoDémo

2nd mandat COPIL :
•Nadège Berlioz
•Lisa Laroussi-Libeault
•Laurie Panse 
•Murielle Sevenne

•Ce collectif a été initiée par les  patients  / 
aidants  en novembre 2023 avec une élection 
organisée en mars  2024 d’un Copil. 

•Le Copil, 4 patientes  concernées , représente 
35 patients/aidants  partenaires.

•Il est renouvelé à 50 % tous les  9 mois, durée 
d’un mandat 18 mois .
1er mandat COPIL :

•Lisa Laroussi-Libeault
•Sylvie Faiderbe
•Murielle Sevenne 
•Dominique David

Formé 
ou. 
non 

Patient 
guéri ou 

non, 
aidant

Pair 
aidant

3ème mandat COPIL :
•Nadège Berlioz
•Mina Daban
•Laurie Panse 
•Jean Feraud

Membre 
d’associa
-tion ou 

non

Co-
écriture 
article



1er Objectifs fixés lors de la création du collectif…

Assurer la pertinence de l’intégration des patients partenaires 
dans les projets de recherche (limites et difficultés) .

Participer à l’équipe de recherche sur les aspects de 
communication et valorisation (Newsletter, colloque patient 
partenaire etc.).

Renforcer la visibilité auprès des citoyens et des personnes 
concernées.

Soutenir la chaire de recherche DemoCan sur le partenariat en santé



Aider à construire le 
partenariat dès  

l’élaboration du projet 
et définir les  meilleurs  

interlocuteurs  

Suivre les  projets  de 
recherche de la chaire 
et veiller à la place des 
personnes concernées

Accompagner 
l’évaluation de la 

démarche 
participative dans les  
projets  de la chaire

Accompagner 
l’élaboration de 
formations et de 

ressources pour le 
partenariat patient-

chercheur

Un collectif qui se construit : tâtonnement et co-création  

● Les actions réalisées
○ Réunions trimestrielles   mensuelles   
○ Le suivi d’un travail de doctorat  un suivi régulier des 

projets  en cours  et en construction 
○ Se laisser porter ou s’autogérer ? D’une coordination par les  

chercheures  à une prise en main par le COPIL 
○ Participation active aux événements  de la Chaire, incluant le 

choix des sujets  et la préparation du programme. 

 Une charte pour définir les  missions du COPIL 
Codemo



Perception  personnes concernées du COPIL

○ Une culture du dialogue 
○ Une démarche de co-construction
○ Reconnaissance des savoirs  expérientiels
○ Echanges, regards croisés   faire un pas de côté
○ La participation des personnes concernée est pensée, 

structurée ensemble
○ Une place, un rôle, des missions
○ Valorisation : publication commune
○ Un vivier  un réseau 



Un mode de fonctionnement

● La proposition d’indemniser ou rémunérer le 
temps passé dans le COPIL et dans les  
projets  (sur le tarif de la HAS)

○ Vacation 
○ Facturation pour les  associations 

● La gouvernance : 
○ 2 réunions mensuelles

■ 1 exemple concret de recherche (aller-
retour)

■ 1 question sur l’animation du CoDémo
○ Un espace dédié pour les fichiers  partagés

● Exemples de sujet
○ Quel patient partenaire pour le projet SOS-PP
○ Qui mobiliser pour les surveillances de cancer 

en phase précoce ? (LLC, Thyroïde, Prostate)

Un rôle de tiers  veilleur sur la 
méthode de recherche 

participative à l’échelle de la 
chaire

Permet de développer dans 
l’équipe de recherche un vrai 

esprit du partenariat



Les défis du collectif 

● Un chantier pour cette année : Quels indicateurs pour s’assurer que les 
collaborations dans les projets de recherches en partenariat mais aussi 
dans le collectif ont été efficaces ? 

○ Pour la gouvernance du projet
○ Pour les résultats de la recherche
○ Pour les personnes concernées / les chercheurs

● Quelle pérennisation du CODEMO au delà de la chaire de recherche ? Et 
demain à l’échelle du laboratoire voire au-delà ?



Les défis du collectif 
Freins Levie rs

Manque de clarté sur le rôle du 
collectif Réseau déjà constitué et solide

Manque de temps et d’énergie 
pour s’impliquer durablement

Acteurs  motivés, valeurs  fortes  de 
démocratie sanitaire

Difficulté à articuler rôles  entre 
chercheurs, patients  et 
institutions

Culture du dialogue entre acteurs

Crainte du peu de relais  
institutionnels  ou reconnaissance 
officielle

Une méthode participative 
reconnue, qui pourrait inspirer 
d’autres  démarches.

Communication insuffisante 
(interne et externe)

Productions concrètes  et 
reconnues (ateliers, projets, 
publications)

Collectif reposant sur peu de 
personnes

Légitimité scientifique et 
institutionnelle

Le
s 

dé
fis

• L’indépendance  du groupe

• La  provenance  de  l’approche, 
is sue  de  la  communauté  Patient 
Partena ire  (PP)

• Les  enjeux financ ie rs , avec  le  
besoin d’un soutien unive rs ita ire , 
ins titutionne l e t as soc ia tif, a ins i 
qu’une  animation du ré seau

• La  ques tion de  l’éche lle  
te rritoria le

• L’enjeu de  l’engagement e t du 
temps  disponible  des  membres



01 03

02

MESSAGE CLÉ # 1

Un état 
d’esprit



Un état d’esprit Transformation  des 
rapports  entre 

acteurs, 

Lien entre 
expériences de la 

maladie et  savoirs  
académiques

Intelligence 
collective



01
Une culture

03

02

Des  repères

MESSAGE CLÉ # 2



VOLONTÉS INDIVIDUELLES

RENCONTRES

Personnes concernéesProfessionnels et chercheurs

Une POSTURE

1
2

Interprétation des
rêves

3Comprendre le  langage
s ymbolique des  rêves .

4

5

Temps (interaction, 
compréhension 

Disponibilité

Ecoute

Ouverture

Humilité



Des guides de bonne pratique



01
Une culture

03

02
Choix 

d’organis ation

MESSAGE CLÉ # 3

Des  repères



•Collectif informel ou structuré ?

•Au service des chercheurs  en autonomie et  

indépendance ou dépendant d'une organisation ?

•Quelle place pour les  différents  profils  de patient 

partenaire ?

•Quels  besoins de formations ?



Merci …
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