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Sciences et recherches participatives

Deéfinitions
Du rapport Houiller (2016) a la «Charte des sciences et Solencas
recherches participatives en France » (2017) participatives

Etat dos lieux, Donnes pratigques

«Les sciences et recherches participatives sont des formes
de production de connaissances scientifiques auxquelles
participent, aux cotés des chercheurs, des acteurs de la
société civile, a titre individuel ou collectif, de facon active et
delibéree. »




LE PARTENARIAT PATIENT
UN MODELE RELATIONNEL Intensité de 'engagement

Niveau de Continuum de I'enwemant des patients
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Facteur influengant I'engagement: patient (croyance niveau de litteratie, Formation et accompa-
education), intervenants (croyance, pratiques), organisation (culture, pratiques gnement des patients

et politiques), societé (normes sociales, régulations, politiques) et des intervenants



Aléchelle des institutions nationales et

regionales en cancer

De I'INCa aux Cancéropoéles

=>» 2005 Comité de démocratie sanitaire, 28 personnes professionnels et personnes
CONCEernees

=>» 2013 Systématisation de la place de représentant de patients dans les comités d’¢valuation
AAP (avis consultatif)

=» 2017 Démocratie sanitaire au sein du Plan cancer et des AAP SIRIC
=» 2020 1" AAP Chaire de recherche EMPWT=» 2022-2026 DémoCan

=>» 2022 Les Canceropdles sont appelés a développer des actions structurantes en démocratie
sanitaire



Chartre d’excellence de recherche INCa
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ILes axes de la chare

01

Décrire et analyser

'engagement des
patients

Soin, recherche,
gouvernance,
formation

02

Mettre en oeuvre des
projets participatifs
pour ameliorer le
parcours de soin en
oncologie etla
prévention

03

Favoriserune

mformation
appropriée, des
outils d'aide a la
décision et une
décision partagée




Dans le cadre de la réalisation du Projet, le Bénéficiaire veillera a ce que la Titulaire de la

Chaire Dé mO Can : I_ﬁ S chaire mette en ceuvre les jalons annuels suivants :

Pour la premiére année :
jalons exiges par 'INCa " dslsgon ugifale

- la proposition d'un programme de recherche (thématiques, approche, appels a
projets, etc.), pédagogique et d'animation scientifique

Pour les années svivantes :
- au moins 2 projets de recherche soumis a des appels a projets compétitifs ;

au moins 1 publication soumise dans des revues internationales a comité de lecture ;
au moins une formation continue et/ou un module initial dispensés ;
encadrement d‘étudiants en Master et/ou doctorant et/ou post-doctorant.

Collaboration effective avec des acteurs impliques
dans la problématique (personnes touchees parle
cancer, professionnels de sant¢ et citoyens)

grand public (journée de sensibilisation ou autre dispositif) ;

collaboration(s) locales, nationales et internationale(s) effective(s) (ex : intégration

d‘un consortium, implication dans des réseaux existants, etc...) ;

élaboration d’un programme d’enseignement en lien avec Aix-Marseille Université sur
la thématique de la chaire et animation effective d’un programme d’enseignement sous
forme de séminaires et/ou d’ateliers méthodologiques.

Les retombés devront par ailleurs justifier d’incontestables innovations mises en ceuvre dans

le programme de la chaire et étre valorisées scientifiquement.



lllustration de recherche participative

Améliorer les Parcours de soin en cancérologie par le Partenariat entre
Patients/Patientes et Professionnels/Professionnelles de sant¢ : de
I’expérimentation multi-sites a la recherche interventionnelle

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

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

2. Améliorer I'interconnaissance de I'ensemble des parties prenantes a I’'hopital et entre la ville et I’hopital.
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Projet amorcage 24 mois

Enquéte de terram
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(ICM/IPC/UL/amU) projets = Tiers veilleur



Les questionnements ?

- Comment un chercheur fait il appel a une association ou a une
personne concernee ?

- Comment une association ou un groupement de patients feraient
ils appela des chercheurs ?

- De quoilavons-nous besoin pour favoriser la recherche
participative (chercheurs/patients) ?

- Pour quels projets de recherche ? Aquelle etape ?

- Quelles compétences devons-nous déployez pour travailler en
partenariat (chercheurs/patients) ?



Une réponse ? La creéation d’un collectif de personnes concernees et
de professionnels : le CoDemo

Universités d’automne de la chaire

o Carryle Rouet2023 17-19 novembre
e Marseille 2024 5-6 décembre

e Marseille 2025 9-10 octobre '
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Patient
navigateur

Le collectif o

4 aidant .
O e | 9 O Patient
Patient guériou
. S e e, ) chercheur |- non Membre
*Ce collectifa été initice par les patients / L d’associa
. , . \ aidant .
aldants en novembre 2023 avec une élection -tion ou

non

organis¢e en mars 2024 d’un Copil. Evénement
(université

d'automne)

°[e Copil, 4 patientes concernées, représente

35 patients/aidants partenaires. Recrutement de

chercheurs

Organisation | Gouvernance

Ilest renouvelé a 50 % tous les 9 mois, durée Newsletter |
d’un mandat 18 mois.

lermandat COPIL:

Lisa Laroussi-Libeault Sur des sujets de
. . ' recherche avec
°Sy1V1e Faiderbe Valorisation Recherche dactorart

*Murielle Sevenne Participationa —
.Dominiqu e David des colloques
2nd mandat COPIL: 3eme mandat COPIL:

*Nadege Berlioz *Nadege Berlioz o
\ e . Présentation de
L isa Laroussi-Libeault Mina Daban projets lors des
. . "
e[ aurie Panse e[ aurie Panse catioques

*Murielle Sevenne eJean Feraud

Co-
écriture
article

Co-construction
de projets de
recherche




1°T Objectifs fixes lors de la creation du collectit. ..

=) Soutenir la chaire de recherche DemoCan sur le partenariat en sante

Assurer la pertinence de l'intégration des patients partenaires
= dans les projets de recherche (limites et difficultes) .

= Renforcer la visibilité aupres des citoyens et des personnes
concernees.

2> Participer a I'équipe de recherche sur les aspects de
communication et valorisation (Newsletter, colloque patient
partenaire etc.).



Un collectif quise construit : tatonnement et co-creation

e lLesactions réalisées

o Réunions trimestriclles =» mensuelles

o Le suivid’un travail de doctorat =» un suivirégulier des \\
projets en cours et en construction )

o Selaisserporterou s’autogérer ? D’une coordination par les
chercheures =» a une prise en main par le COPIL

o Participation active aux ¢événements de la Chaire, incluant le
choixdes sujets et la préparation du programme.

2 Une charte pour définir les missions du COPIL
Codemo

Aider a construire le : : Accompagner :A’xccompe}gner
- s Suivre les projets de ” : I’¢laboration de
partenariat des I’¢valuation de la

recherche de la chaire formations et de
ressources pour le
partenariat patient-

chercheur

I’¢laboration du projet démarche

et veillera la place des

et définirles meilleurs ,
personnes concernées

mterlocuteurs

participative dans les
projets de la chaire




Perception personnes concernees du COPIL

Une culture du dialogue

Une démarche de co-construction

Reconnaissance des savoirs expérientiels

Echanges, regards croisés =@ faire un pas de coté

La participation des personnes concernce est penseée,
structur¢e ensemble

Une place, un role, des missions

Valorisation : publication commune

Un vivier =» un réseau



Un mode de fonctionnement

« Laproposition d’indemniser ou rémunérer le
temps pass¢ dans le COPILet dans les
projets (surle tarif de la HAS)

Voent Un role de tiers veilleur sur la
o acation

o Facturation pourles associations méthode de recherche
participative a I’échelle de la
« lLagouvernance : chaire
o 2réunions mensuelles
= | exemple concretde recherche (aller- 1
retour)

= 1 question surl'animation du CoDémo

- Unespace dédié pourles fichiers partagés Permet de développer dans

I’6quipe de recherche un vrai

. Exemples de sujet esprit du partenariat
o Quelpatient partenaire pour le projet SOS-PP
o Quimobiliser pourles surveillances de cancer
en phase précoce ? (LLC, Thyroide, Prostate)



ILes deéfis 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 dela de la chaire de recherche ? Et
demain a I'échelle du laboratoire voire au-dela ?



ILes défis du collectif

Freins

Manque de clarté surle role du
collectif

Manque de temps et dénergie
pour s’impliquer durablement

Difficulté a articulerroles entre
chercheurs, patients et
mstitutions

Crainte du peu de relais
mstitutionnels ou reconnaissance
officielle

Communication imsuffisante
(interne et externe)

Collectifreposant surpeu de
personnes

Leviers

Réseau déja constitué et solide

Acteurs motivés, valeurs fortes de
démocratie sanitaire

Culture du dialogue entre acteurs

Une méthode participative
reconnue, quipourrait inspirer
d’autres démarches.

Productions concretes et
reconnues (ateliers, projets,
publications)

Legitimité scientifique et
institutionnelle

Les defis

~

~

* Cindépendance du groupe

* La provenance de 'approche,
issue de la communauté Patient
Partenaire (PP)

* Les enjeux financiers, avec le
besoin d’un soutien universitaire,
Institutionnel et associatif, ainsi
qu’une animation duréseau

* La question de I’échelle
territoriale

* Cenjeude I'engagementet du
temps disponible des membres
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Un ctat
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Lien entre
Transformation des experiences de la
rapports entre maladie et savoirs
acteurs, académiques

Un ¢tat d’esprit Intelligence

collective

Les savoirs en santeé

THE BLIND BIND THE. ELEPHDINT

OUR. OWN EXPERIENCE. 'S RARELY THE WHOLE TRJUTH

NO, ITS A WAL

bkf.tr.hp\ambchs




MESSAGE CLE # 2
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U ne POSTU RE Temps (interaction,

compréhension

RENCONTRES

Disponibilité

¥ Professionnels et chercheurs }

Personnes concernées

AT
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Ecoute

O OQOuverture

VOLONTES INDIVIDUELLES
O  Humilité



Des guides de bonne pratique

EXx !nserm

Livre Blanc

Equipe Epistéme ENPERES@Lyon
Collaborations entre chercheurs et associations de malades

Vers de iques de r par

L “

P

Dans son Plan stratégique 20202025, Mnserm prévoil e contribuer activement & développer un Guide d’autoévaluation des démarches participatives

écosystéme favonsant |a recherche participative,

ENgagement des PErsonnes dans la REcherche en
Santé Publique

a la lumiére des inégalités epistémiques
Le Groupe de réfiexion avec las associations de malades (Gram) de Finsenm & estimé nécessaine de

s pancher sur les bannes pratiques & metire en place afin que cetie recherche participative s'effectue

dans les mellleures conditons possibies aussi bien pour les associstions gue pour les charcheurs.

Guide d'accompagnement a destination des
chercheurs et patients pour construire un partenariat
en recherche

Lobjecti o& cene réfexion 851 de proposer 06s pisles TévoILIION des PIAbQUES MEES N cuvre lors
de ces collaborations et de tendre vers une véritable recherche paricipative en santé,

Pluslews enquétes menées & linSative du Gram et du Service Sclences et soclésé de Nnserm’. ant

nourr cetie analyse toul comme Fexpérience des membres du Gram et les discussions mendes au sein Centre de recherche de Montréal
de ce groupe. sur les inégalités sociales
et les discriminations

. N . P - Research on Healthcare Performance RESHAPE
arce que. si les cherchours de inserm sont des spécialistes @ sanié humaine, s pationts o s .
proches sont eux aussl des experis des pathologies aulle vivent au quotidien. Regroupées en INSERM U1290, Université Claude Bernard Lyon 1, France
assgciations, les personnes malades posent des quessons scientifiques inédnes, réfiéchissent &
Forganisation de la rechorche ot A Minterprétation des résultats. Elles deviennent les partenaires
Iincontournables ge |a recherche en sanié.

Pour citer ce document

Equipe Epistéme (2020). Guide d'auioéval des démarch ives d la lumiére des
inégaltis épistémigues, Version 4 du 25 mare 2020, Cenire de recherche de Monréal sur les
inégalités sociales t les discriminations (CREMIS). Montréal, 8 p.

= [

Contact : julie.haesebaert@chu-lyon.fr

Version 1.1-20230120

On appelie recherche p P Toule recherche que impliquant la entre des
chercheurs et des acteurs de | société chdle agissant 4 tie indi o eolisctil, Dans & domaine de
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Guide pratique
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BIOTECH, MEDTECH
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LIMPLICATION
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DU PUBLIC DANS
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LA RECHERCHE
SUR LE CANCER

Pourquoi et comment travailler
avec des patients ?
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CANCER 203%

AL IIATER

» UNITE DE

«Y® SOUTIEN
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Guide pratique — Stratégie de
partenariat avec les patients et le

public en recherche

Montréal, Québec
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Choix
d’organisation




e Collectif mformel ou structuré ?
e Au service des chercheurs en autonomie et

indépendance ou dépendant d'une organisation ?

)

¢rents profils de patient

*Quelle place pourles di
partenaire ?

*Quels besoms de formations ?
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