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Les recherches participatives :

Les recherches participatives s’inscrivent
dans une critique des sciences classiques,
notamment de la relation asymétrique
entre le chercheur et les enquétés.

Elles visent également a rééquilibrer les
rapports de pouvoir au sein du
processus de production des savoirs.
Ces démarches valorisent |'implication
active des citoyens a toutes les étapes de
la recherche scientifigue (Reason &
Bradbury, 2008 : Olivier de Sardan,
2005).
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Textes fondateurs :

Plusieurs textes fondateurs tels que la
Déclaration d’'Helsinki (1964), la Charte
d'Ottawa (1986), la Déclaration de
Vienne (1999) ont soutenu le droit des
patients a participer activement a leur
parcours de soins. En France, cela s’est
concrétisé par la mise en place
d'instances telles que les Commissions
des Usagers (CDU) ou les Conférences
Régionales de Santé et de I'Autonomie
(CRSA), qui donnent voix aux usagers
dans la planification et I'évaluation du
systeme de santé.

Les recherches particpatives:

Le concept de patient-
partenaire :

La notion de patient-partenaire reflete une
volonté d’inclure les patients dans la co-
construction des savoirs. Elle met en lumiere
I'importance d'un engagement fondé sur le
dialogue, la collaboration et la
reconnaissance mutuelle entre chercheurs
et participants (Pomey et al., 2015 ; Boivin
et al., 2014). Dans cette perspective, le
patient n'est plus simplement un objet de
soin ou d’étude, mais devient un acteur
légitime du systeme de santé, détenteur
d’'un savoir expérientiel complémentaire

au savoir biomédical.



Depuis les années 1980, I'implication des
patients dans le champ de la santé
connait une transformation profonde,
amorcée avec l'apparition du VIH/sida.
Cette crise sanitaire a vu émerger des
mobilisations  collectives  inédites de
maladies, revendiquant un acces plus
égalitaire a la recherche, une autonomie
accrue dans la gestion de la maladie et
une reconnaissance de leur savoir
expérientiel.

L'autosoin :

'autosoin et la figure du patient-acteur,
voire du patient-expert (Rabeharisoa et
Callon, 1999), se sont ainsi imposés comme
des leviers d’émancipation collective et de
transformation du systeme de soins.

Cette dynamique a été amplifiée par le
vieilissement des populations et la
chronicisation des pathologies (cancer,
diabete, alcoolisme,...), qui ont renforcé le
besoin d'un accompagnement durable du
soin, intégrant les compétences du patient.

La démocratie sanitaire :

Modification des rapports entre patients,
professionnels de santé et institutions
médicales, jusqu'a faire émerger un
concept structurant : la démocratie
sanitaire, avec une nouvelle forme de
gouvernance qui repose sur une
redéfinition du pouvoir médical et une
reconnaissance de la légitimité des savoirs
profanes (Canguilhem, 1972 ; Baszanger,
1995). Le patient n'est plus seulement un
objet d’étude ou un destinataire de soin, il
devient un acteur de plein droit du systeme
de santé et dans la recherche.




Lexigue :

Notions

Définitions

Recherche
participative :

« 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 délibérée »

Partenariat :

« Le partenariat de recherche se caractérise par U'implication active des personnes concernées (patients, citoyens, professionnels,
etc.) a toutes les étapes du projet, dans une logique de co-construction, avec une reconnaissance de leurs savoirs expérientiels. »?

Patient partenaire :

« Le patient partenaire est une personne vivant avec une maladie chronique, reconnue comme un acteur de soins, qui possede un

savoir expérientiel et est intégré comme partenaire dans les soins, la formation, la recherche et 'organisation du systeme de santeé.

»3

Patient chercheur:

« Le patient chercheur est un patient qui participe activement a toutes les étapes d’un projet de recherche : formulation de la
question, choix des méthodes, collecte et analyse des données, diffusion des résultats. Il est considéré comme un cochercheur
dans ’'équipe. »*

Savoir « Le savoir expérientiel est une expertise développée a travers 'expérience quotidienne de la maladie et de Uinteraction avec le
expérientiel : systeme de santé. »'
Savoir « Le savoir professionnel désigne les compétences acquises par les praticiens de terrain (professionnels de sante, travailleurs

professionnel /
pratique :

sociaux, etc.), fondées sur 'expérience et la résolution concréte de problemes. »*

1.La recherche participative - Inserm, La science pour la santé. (n.d.). Inserm. https://www.inserm.fr/nos-recherches/recherche-participative/

2.INSERM (2022). Guide méthodologique de I'engagement des patients dans la recherche.

3.Pomey, M.-P., Karazivan, P., & Dumez, V. (2015). L'émergence du patient partenaire : une innovation conceptuelle et pratique. Médecine/Sciences, 31(6-7), 601-606. https://doi.org/10.1051/medsci/20153106013
4. Boivin, A., L'Espérance, A., Gauvin, F.-P., Dumez, V., & Pomey, M.-P. (2021). Les patients partenaires dans les projets de recherche : Guide pratique. CEPPP & Réseau-1 Québec. https://reseaulquebec.ca
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Informer

Les chercheurs partagent
des informations avec les
participants.

Les participants ne sont pas
impliqués activement dans la
recherche, mais recoivent
des informations pour
comprendre le projet

Consulter
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Les chercheurs demandent
I'avis, I'opinion des participants
sur certaines questions ou
aspects de la recherche. Les
participants  peuvent étre
consultés a travers des
entretiens, des questionnaires,
des groupes de discussion,
etc. Cependant, la décision
finale revient aux chercheurs.

Les participants sont
activement impligués dans la
collecte de données ou dans
d'autres aspects de la
recherche. Les chercheurs
et les participants
collaborent, mais la
direction de la recherche
reste en grande partie

définie par les chercheurs.

Codécider
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Les chercheurs et les
participants travaillent ensemble
a toutes les étapes du processus
de recherche. Les décisions sont
prises collectivement, et les
participants sont impliqués non
seulement dans la collecte de
données, mais aussi dans
'lanalyse et linterprétation des
résultats.

Source : schéma combinant des éléments de Pomey, M., Flora, L.,Karazivan, P..Dumez, V. Lebel, P.,Vanier, M. ,Débarges, B.,Clavel, N. et Jouet, E.(2015) . Le « Montreal model » : enjeux du partenariat relationnel entre 6
patients et professionnels de la santé. Santé Publique et de Développer une culture de la participation. (s. d.-b). Avise., avec modifications de Deru Margot



Le Groupe du 13 :

Population d’enquéte ;

A Notre population d’enquéte est constituée de membres inscrits sur

la liste de diffusion du Groupe du 13. Cette liste de diffusion
regroupe des personnes issues de différents horizons disciplinaires
(sciences sociales, médecine, santé publique, etc.). |l réunit
actuellement plus d’'une vingtaine de personnes intéressées par
cette thématique.

Résumeé :

Le Groupe du 13 est un collectif pluridisciplinaire rassemblant des
chercheurs, des patients partenaires, des professionnels de santé, des
acteurs associatifs et des représentants institutionnels.

Activités :
A Echanges et réflexions autour des méthodes participatives.

A Production de documents (livre blanc, articles,...).
A Participation & des projets de recherche concrets et & leur
évaluation.

Objectifs :

Le Groupe du 13 se consacre a la promotion de la recherche
participative, en particulier dans le domaine de la cancérologie,
mais son approche est plus large et concerne la santé publique en
général. |l incarne une recherche « faite avec » : les personnes
concernées (notamment les patients) participent a toutes les
étapes de la recherche (conception, mise en oeuvre, analyse,
diffusion). Le collectif repose sur des valeurs de partage,
démocratisation de la recherche, et reconnaissance des différents
types de savoirs.
Il met en avant la co-construction des savoirs, valorisant a la fois :
Ale savoir académique et professionnel (chercheurs,
professionnels),
A et le savoir expérientiel (patients, usagers).

co-construire la recherche avec les patient.e.s 7



Methodologie :

Nous avons realise 13 entretiens :

A5 chercheurs (dont 4 femmes et 1 homme)
A 6 patientes partenaires
A2 personnes aux profils mixtes (un chercheur devenu patient
partenaire et une chercheuse aussi patiente partenaire)
Durée prévue des entretiens : Th30.
Réalisés a distance par visioconférence

Type d’'analyse :

Analyse thématique (Paillé & Mucchielli, 2003) : identification de
themes récurrents dans les discours. Cette analyse permet de
dégager des thématiques centrales de nos entretiens tout en
gardant leur richesse. Approche semi-inductive : themes issus des
propos recueillis (entretiens) s’inscrivant dans le cadre théorique
etabli.

Une double méthodologie :

A Questionnaire auto-administré (Google Forms)

Recueil de données sociodémographiques et techniques sur les
projets, structuration en 4 parties.
A Entretiens  semi-directifs

comprehensive, guides d’entretien personnalisés selon les

Approche qualitative
profils (chercheur, patient).

Trois grands axes abordés : parcours personnel et professionnel,

description d'une ou plusieurs recherches participatives, relations

entre les acteurs impliqués.

Limite :

Echantillon restreint, non représentatif de I'ensemble des
pratiques de recherche participative, mais apportant des
éclairages riches et situés.



Projet de recherche 1 :

Cosy-SHS :Besoins non couverts des patients atteints de syndrome
hypertrophiqgues . Regards c r o | degepatients, des proches -aidants et des
professionnels de s a n etané d | -sooiaux
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Eléments de cadrage de la
recherche
A Titre de la recherche :
Besoins non couverts des patients
atteints de syndromes hypertrophiques
regards O o z bdgsPatients, des
proches -aidants et des professionnels
de g ij @B Sr bLDdaaux
A Date : 2023-2025
A Lieu : France
A: Ar YsD&BZ0O3cb3bbb3.L
A Financement : Fondation des
. maladies rares (FMR) y
(Les acteurs de la recherche : )
Alesr by § SaxtelrsDH Sr s Ob >
chercheurs, association, un
patient partenaire et deux parents
partenaires
A Nombrer “ ij ODB Ao g
patients/parents partenaires
Aé S2 Az Saoijpadde =
o S2AZIS sppublbszpatients

Source :
Coordinatrice de la recherche
Résumé de la recherche :

partenaires

A Cette recherche porte sur des patients atteints d’'une pathologie rare d'origine génétique. Cette
maladie entraine divers types de symptomes, incluant a la fois des atteintes physiques et des troubles

du développement intellectuel.
A Dans ce cadre, deux parents ayant eux-mémes un enfant présentant une déficience intellectuelle ont

été intégrés en tant que partenaires de la recherche.

Objectif principal :

L'objectif de cette étude est d’identifier les besoins non couverts des patients dans les différents aspects
de leur vie quotidienne : acces a I'éducation, scolarisation, loisirs, parcours de soins et traitements.

Une attention particuliere a été portée au roéle central des proches aidants, qui accompagnent au
quotidien les patients et intéragissent directement avec les professionnels de santé.

Méthodologie :

Recherche qualitative. Réalisation de focus groups ainsi que d’entretiens semi-directifs avec :
A Des patients/parents partenaires,
A Des professionnels de santé,
A Deux associations de parents d’enfants porteurs de la maladie.

Les patients/parents partenaires ont été intégrés au moment de I'analyse des données.

10
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Niveau d’'engagement des patients partenaires : ‘

Consultation Concertation Coproduire Codécider

A Elaoboration des trames d'entretien, focus groups, analyse des
résultats, aide a la diffusion des résultats, définition du cahier des
charges, pistes d'actions.

A Elaboration de la question de départ en accord avec les deux

associations de patient/parents partenaires.
J

7

\\ ’U'm‘?
Les défis d'une démarche de recherche C__Q,/\\ ~

A Les patients partenaires ont rencontré des difficultés & se rendre
disponibles et & consacrer du temps & la recherche, en raison
notamment de la gestion de leur suivi médical et de contraintes
personnelles.

All est nécessaire de maintenir un cadre clair afin d’assurer une
bonne organisation et une implication équilibrée de tous les acteurs
de la recherche.

A Les chercheurs doivent étre en mesure d’exprimer clairement leurs
attentes vis-a-vis des patients/parents partenaires, afin de pouvoir
rappeler, tout au long du projet, les roles et responsabilités de
chacun.

7

.

Relation aux acteurs :
Plusieurs difficultés ont été rencontrées concernant Ie§ acteurs

de la recherche participative :
A Le choix des patients/parents partenaires a été réalisé par
les professionnels de santé.
A Deux profils distincts de patients partenaires ont été
identifiés : des patients et des parents partenaires, dont

certains avaient déja participé o des recherches
participatives, tandis que d'autres étaient novices.

All o été difficile de distinguer clairement deux groupes
d'acteurs : les patients/parents partenaires impligués dans la
recherche, et les personnes interrogées dans le cadre de la

collecte de données.

"3

7

Prise en compte des savoirs :

ALa méthodologie de la recherche a été modé@our
intégrer les patients/parents partenaires, ainsi que poour tenir
compte des différentes formes d’interaction et de production
de savoir. Les chercheurs ont également adapté leur posture
afin de rendre la recherche plus accessible a I'ensemble des
acteurs impliqués.

A Modification des notions utilisées par les patients/ parents
partenaires.

AMise en évidence du désir de diffuser et vulgariser cette
recherche

o=

J

11



Projet de recherche 2 :

3P Projet : Perception des acteurs du parcours de soins des patients atteints
de cancer colorectal: une ét ude par et pourprofessiesnnesat | en

12
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Eléments de cadrage de lo
recherche

A Titre de la recherche :
Perception du parcours de soin des
patients atteints de cancer : une S DA r
par et pour les patients et les
professionnels .

A Date : 2019-2021

A Lieu : France

A: Ar YsDZ 033db3bbb 3!
Financement :; ij = OS o #laideN s
France

\. J

(Les acteurs de la recherche :
Alesr by y SatgufsDA
professionnels de g ij =, D5
chercheurs, patients.
ANombre r ~ ij O DB pategtes
partenaires
Ae S2 A3 SoiPadde
a S2 A3 S oppubIszpatients
partenaires

\. J

CSource: Patiente partenaire )

A Le Projet 3P évalue la perception des professionnels de la santé sur le parcours de soins de patients

Résumé de la recherche :

atteints de cancer colorectal ainsi que sur le role respectif des différents acteurs de ce parcours.

All a permis dexplorer le vécu des différents acteurs impliqués dans le parcours de soins des
personnes touchées par un cancer colorectal et de décrire, au plus pres de la « vie réelle », les
modalités de coordination, les obstacles percus et les suggestions d’amélioration

A Réalisation d'un rapport de recherche , un article scientifique présentant les résultats de I'étude est
en préparation.

Objectif principal :
A Explorer les adaptations effectuées et les outils mobilisés par les professionnels de santé pour agir
au quotidien dans l'organisation des parcours avec une focalisation sur les relations. Notamment

entre les patients et les professionnels de santé.

Méthodologie :
A Etude qualitative : co-construit par trois patientes, une chercheuse en sciences humaines et sociales,

une psychologue et un oncologue.
A Projet de recherche bicentrique : la recherche a été menée dans deux centres différents
A Réalisation de 13 entretiens auprés des profesionnels hospitaliers

Ressources :
A Faiderbe, S., & Berlioz, N. (2023). Recherche participative : quels atouts pour penser une recherche

sur le parcours de soin en cancérologie ? Regards de deux patientes co-chercheures. Psycho-
Oncologie, 17(3), 195—-199. https://doi.org/10.32604/p0.2023.044802

13
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Niveau d’engagement des patients partenaires : ‘

Consultation Concertation Coproduire Codécider
A Elaboration de la revue de littérature, des trames d’entretien, test

des différentes grilles oaupres des patientes partenaires,
retranscription d’entretien, analyse et codage des entretiens en
binbme patiente/chercheuse ainsi que la rédaction d'article
universitaire.

(

Les défis d'une démarche de recherche :

savoir mobilisées : plusieurs patients partenaires ont éprouvé des
difficultés o s’approprier certains documents, percus comme trop
académiques en raison de leur technicité et de leur registre de
langage. Cette situation a pu freiner leur capacité a se positionner
clairement sur le niveau d’engagement souhaité, illustrant les effets
de la différenciation entre savoirs scientifiques et savoirs issus de
I'expérience.

A Par ailleurs, la temporalité discontinue du projet marquée par des

réunions espacées a constitué un autre enjeu important, notamment
par le travail de remobilisation G chague rencontre : relire les
documents, reconstituer la trame des discussions antérieures,... Ce
travail, largement invisibilisé, participe pourtant pleinement & la
cohérence du processus collectif. Il illustre aqinsi les formes de
contribution discretes mais essentielles au bon déroulement de la
recherche participative.

A Cette recherche a mis en lumiére un écart entre les formes de

A

7 ;D;ﬂ
Léqitimité et temporalité de l'expérience : G y
A Cette recherche mobilise une patiente partenacire dont le parcours est

margué par une double compétence académique et expérientielle. Titulaire
d'un diplome en science politigue, elle dispose d'un capital culturel lui

permettant de naviguer plus simplement dans les espaces de dialogue entre
savoirs profanes et savoirs experts.

ASon engagement se prolonge par un DU (Dipléme Universitaire) en
éducation thérapeutique, ainsi gu'une participation continue a des dispositifs
de formation issus du champ universitaire ou de la recherche participative.
Ces derniers lui offrent l'opportunité de renforcer ses compétences
méthodologiques, notamment en matiere de conduite d'entretiens et
d’analyse qualitative, lui permettant ainsi de prendre une part active a la co-
construction des savoirs.

APour l'une des patientes partenaires, cette expérience a soulevé des
questionnements sur la légitimité de son vécu, notamment sur la facon dont
la temporalité de son expérience de soin influencait la reconnaissance de
son savoir comme pertinent. Une expérience plus ancienne était parfois
percue comme moins utile ou légitime dans les échanges.

| 03

" Relation aux acteurs : X)( ’

A Les patientes partenaires disposent d’une liberté de choix dans les projets
de recherche auxquels elles participent, ainsi que dans les acteurs avec
lesquels elles collaborent. Cela leur permet de créer un lien de confiance et
d’assurer une liberté d'expression tout au long du processus de recherche.

A Cette participation & des recherches participatives permet également &
cette patiente partenaire "d'y trouver un énorme plaisir intellectuel... et

émotionnel et affectif aussi'.

14



Projet de recherche 3 :

4P: Amé | 1 derparcours de soins enc a n ¢ € r opardegparenariat entre

patients et

professionnels desantdel Aexpéer i mennoltisiees 1ao nl a
recherche Interventionnelle

15
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Eléments de cadrage de la

recherche

A Titre de la recherche :
De N” s SUSa b2 mutibipsDANz |12
recherche interventionnelle

A Date : 2022-2024

A Lieu : France

A: Ar YsD&BZ0O0335b3bbbL

A Financement : Institut national du

cancer (INCa)

\. J

( )

Les acteurs de la recherche :
A8§sg3rbyySesiDg3i Ol
lezysggbzIZisNg3Trs
chercheurs, patients.
A" z2060s3r " ijOD% Aag 3(
partenaires
AeS2AZSoijDbzr30330%
0zAoa3lijDbs DB SNbVYH

391

Source : Patiente partenaire )

Résumé de la recherche : C
A Améliorer la connaissance que les personnes malades ont du parcours de soins

A Améliorer l'interconnaissance de I'ensemble des parties prenantes & I'hépital et entre la ville et

I'hopital.

A Intervention visant & proposer des améliorations des parcours de soins en cancérologie. Cette
intervention est créée grdce a la mise en place d'un partenariat entre professionnels et personnes
touchées par le cancer dans plusieurs sites. Les objectifs de ce projet ont été définis en fonction des

résultats de deux projets exploratoires : 3P et PARCA.

Obijectif principal :
A Identifier les expériences de collaboration avec des patients
A ldentifier les craintes et motivations & ce type de projet
A Identifier les attentes en termes d’amélioration du parcours de soins

Meéthodologie :
Recherche qualitative a partir d’entretiens semi-directifs avec :
A4 centres de lutte contre le cancer (CLCC) différents : Institut Curie (Paris, soins de support et

% A9 g”é)tlf&% ICL (Nancy, soins de support et palliatifs), IPC (Marseille, cancérologie colorectale), ICM
I\Ront%éller cancérologie colorectale)

' Ab47 entretiens _: 31 soignants (dont 8 infirmiers ; 22 médecins,
39 c§nc:el!“nees§ for%t%ns supports.

AA Deallsotlon d’ entretlens des réunions de co-construction avec les différentes équipes.
onsolrtlum de récherche comprenant différents acteurs (chercheures en SHS et en santé publique;

’ON 3.3 ¢ de la maladi f s)
p rsonnes Ctydn une experlence e |d mdiladie,; prO eSS|Onne S). 16

1 psychologue) ; 12 personnes

J
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Niveau d’engagement des patients partenaires : ‘

Consultation Concertation Coproduire Codécider

Au cours du projet, plusieurs patients initialement présents au sein du
consortium sont devenus des patients partenaires a la suite des
invitations O participer aux différentes réunions de travail, ainsi qu'en
réponse au besoin de mobiliser des personnes pour l'analyse des

(

entretiens LY

Formations des patients partenaires : %@%ﬁ
Les patients partenaires ont bénéficié d'une formation dans le cadre
de leur participation O ce projet de recherche. L'objectif de cette
formation était de leur permettre :

A d’analyser des entretiens qualitatifs,

A de participer & la restitution des résultats du projet de recherche.
Cette formation a été concue aofin de répondre aux besoins des
patients partenaires volontaires et a permis un accompagnement
adapté et progressif.

Grdce a ce dispositif, les patients partenaires ont pu développer de
nouvelles compétences, complémentaires a celles gu’ils possedaient
déja. En effet, la majorité d'entre eux avaient suivi une formation
universitaire (DU) dans le domaine de I'éducation thérapeutique du
patient (ETP), formation qui ne visait pas & la recherche scientifique.
Cette démarche a donc représenté une opportunité importante de
montée en compétences, favorisant une réelle co-construction des
savoirs entre chercheurs et patients partenaires.

p
Les différentes modalités d'interactions : LE O \ﬁw

A Atelier collectif avec des post-it: méthode d’animation participative trés
utilisée dans les démarches de co-création. Il s‘agit d'une approche

L

visuelle, simple et inclusive qui permet & un groupe de personnes de
partager librement leurs idées, réflexions ou préoccupations autour d’'un
sujet donné. Cela favorise |'expression de chacun, la collecte d'un grand
nombre d’idées ou de points de vue de maniere rapide et structurée, puis
faciliter 'analyse et la prise de décision collective.

A Réunion par visioconférence permets plusieurs avantages : une meilleure
accessibilité, un gain de temps, notamment en évitant les déplacements,
ainsi qu'une plus grande flexibilité et la possibilité de multiplier les réunions
en fonction des profils variés des participants.

Toutefois, ce type de réunion peut constituer un facteur de difficulté pour
certains acteurs, en particulier ceux qui ne sont pas pleinement ¢ l'aise avec la
prise de parole en public. Il peut arriver que certains intervenants, souvent
sans intention, accaparent une part importante de I'espace discursif, réduisant
ainsi les possibilités d'expression pour les autres participants. Ce phénomene
est d'autant plus perceptible dans les échanges a distance, notamment en
visioconférence, ou il est parfois nécessaire dinterrompre un interlocuteur
pour pouvoir intervenir, ce qui peut représenter un véritable défi pour les

/
/
[D‘_ o
r .
Le consortium de recherche : = T
Groupe structuré de partenaires (universités, centres de recherche,
hépitaux, associations de patients, entreprises, etc.) qui collaborent autour

L personnes moins habituées G s’'exprimer en groupe.

d'un projet scientifigue commun. |l vise & mutualiser les compétences, les

_ressources et les expertises de chacun )
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IMplication

IMplication des Patient-es dans

les recherches portant sur la
QualiTé de vie en cancérologie

Projet de recherche 4 :

des P At | e rdans la ®echerche en oncologie a x ésar la
Qu al delvie
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Eléements de cadrage de la
recherche
Titre de la recherche :
Favoriser la  participation des

personnes Oz = Os o X I8 segherche
sur la U Aij NdeDZ dans le champ
du cancer .

A Date : 2020-

A Lieu : France

A: Ar Ys DB ©3 35 b b bgrgipeij

de travail)
AFinancement :; ij Z OS o £LUARN S

J

Les acteurs de la recherche :
Alesr by y SaxteursD4
chercheuses, patientes .
ANombre r ~ ij O D@3Ac0pghieptess
chercheuses
Aé S2 A XS o ijebiborrSement des
frais pour les patientes chercheuses

~

Source :
Chercheuse et patiente partenaire

A Ce projet de recherche avait pour objectif initial de proposer une formation introductive & la recherche

Résumé de la recherche :

participative dans le champ des sciences humaines.

All a ensuite permis de constituer un groupe de travail réunissant des personnes souhaitant s'impliquer
dans des projets de recherche en cancérologie, en particulier autour des enjeux liés a la qualité de vie
des patients.

Objectif principal :

|'objectif de ce groupe de travail est d’initier une démarche de recherche communautaire en oncologie, en
s'appuyant sur trois axes principaux :

Ala mise en place d'un dispositif de recherche participative,

A la consolidation de 'engagement des membres du groupe de recherche,

A 3 A 1§ BeddpBaiisdogce de I'implication des patientes-chercheuses.

L'enjeu est de faire de la recherche participative un partenariat équitable et durable, intégrant pleinement
les personnes concernées dans des projets de recherche interventionnelle en cancérologie.
Cette recherche a permis :
A L'organisation de deux journées de formation pour introduire les participants aux principes de la
recherche participative ;
A L’élaboration d’'un projet de recherche financé, construit & partir des problématiques soulevées par les
patients partenaires ;
A La communication et la diffusion des différents résultats issus de la recherche.

Ressources :
A Bauquier, C., Pannard, M., Baillat, L., Piton, M., Denieul, C., Audouard, |., Jean-Daubias, S., Mouline, M.,
Sevenne, M., Gerard, A., & Préau, M. (2023). Le projet IMPAQT : réflexions sur un dispositif porticipothfgale
recherche. Psycho-Oncologie, 17(3), 191-194. https://doi.org/10.32604/p0.2023.044552



https://doi.org/10.32604/po.2023.044552

(

.

Niveau d’engagement des patients partenaires : ‘

Consultation Concertation Coproduire Codécider

L'implication des patients partenaires varie selon les projets de
recherche mais le plus souvent, elle ne se limite pas & un simple avis
consultatif. lls prennent part aux choix de la problématique, ils
participent aux colloques, & la rédaction de documents et d'articles,
choix des dates et des thématiques des réunions, des ateliers. lls
contribuent & la co-analyse des matériaux recueillis, a la rédaction des

(

.

grilles d’entretien et a I'élaboration de questionnaires. o

Au sein de ce projet, une attention particuliere est portée & %A
I'importance de la présence d’'une tierce personne jouant un — A ™

role central dans la coordination. Cette personne occupe une position
intermédiaire entre les différents acteurs du projet (patients
partenaires, chercheurs, professionnels, etc.) et remplit plusieurs
fonctions essentielles. Elle est chargée de coordonner les activités, de
faciliter la communication, d'entretenir et de renforcer les relations
entre les membres du groupe, et de veiller a la bonne circulation de
I'information. En agissant comme un médiateur ou un facilitateur, ce
tiers permet de maintenir un équilibre entre
contraintes et les rythmes de chacun.

La présence de ce réle intermédiaire contribue ainsi & renforcer la
cohésion du groupe, O éviter les malentendus et O soutenir la
dynamique collaborative. Cela garantit une meilleure continuité dans le
projet et favorise un climat de confiance propice & l'engagement
durable de tous les participants.

les attentes, les

-

Q[z]s3

L'un des points centraux des recherches participatives réside dans le lien de
confiance entre les acteurs. Pour cela, il est essentiel que les chercheurs
comme les patients partenaires puissent clairement
désaccords, notamment en ce qui concerne certains termes, notions ou
orientations du projet.

Ces oppositions doivent faire l'objet d'échanges explicatifs réciproques,
permettant o chacun de comprendre les raisons scientifiques,

exprimer leurs

méthodologiques ou expérientielles qui motivent un point de vue. Ce dialogue
est primordial pour éviter toute perception de hiérarchie implicite, ou un
acteur semblerait plus écouté ou valorisé qu’'un autre.

Il s’agit ainsi de montrer que les décisions prises reposent sur des criteres
argumentés et scientifigues, et non sur le statut ou l'influence de tel ou tel
participant. Cette transparence contribue & instaurer une dynamique de
respect mutuel, condition essentielle & la réussite de toute démarche
participative.

La remise en question peut toutefois étre déstabilisante, notamment pour les
chercheurs, qui ne sont pas toujours habitués O voir leurs concepts ou
méthodologies discutés. Mais cela est primordial dans le projet, car cette
confrontation de points de vue, lorsqu’elle est accompagnée d’'une écoute
active, ouvre un espace de dialogue constructif. Elle permet o chacun de
mieux comprendre les reperes, les logiques et les sensibilités de |'autre,
renforcant a la fois la rigueur scientifique et la relation de confiance entre les
acteurs.
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CANCEPT
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r
|

A Réseau de recherche trandisciplinaire

nutrition environnement

Projet de recherche 5 :

CANCEPT : Réseau nati onal de recherche
cancers
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ATitre : @ Sgsijde recherche
transdisciplinaire nutrition et
environnement

A Date :2022-2024

A Lieu : France

A Budget : selon les projets

A Financement : § ij Ao 57 A@pel N
projets de N~ p I gnBibraA Dd

L cancer )

T_es acteurs de la recherche :

AlLes r by ¥y So s ac@hys
professionnels de g ij =, DEsrcheurs,
citoyens et patients .

A Nombre de patient partenaire : une
vingtaine .

AeS2AZSoijdBEATS o 3elbb
les projets de recherche ainsi i A~ .

Résumé de la recherche :

[Sou rce

)

A CANCEPT réunit des expertises transdisciplinaires de chercheurs, professionnels de santé et de

terrain, Ce groupe est composé de 7 partenaires nationaux et internationaux.
A Principales thématiques : nutrition, santé planétaire, exposome, approches participatives
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