


Définition recherche participative 
Groupe de réflexion avec les associations de 
malades (Gram)

On appelle recherche participative toute 
recherche scientifique impliquant la collaboration 
entre des chercheurs et des acteurs de la société 
civile agissant à titre individuel ou collectif. 

Dans le domaine de la santé, ces acteurs peuvent 
être les personnes atteintes d’une pathologie et 
leurs proches, les associations qui les réunissent 
et/ou les représentent, les usagers du système de 
santé, les pairsaidants, les professionnels dans les 
domaines du soin, du médico-social, de la 
prévention et des services à la personne. 
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La réflexivité des malades 

peut être au cœur du 

processus de toute la 

recherche

Planification de la 

recherche

Conduite de la recherche

Valorisation des résultats de 

la recherche
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Conduite de la recherche 
et opérations

AMM et post-approbationConception et planification 
de la recherchePriorités de recherche

G
ra

nd
e 

ex
pe

rt
is

e
 v

is
-à

-v
is

 d
e 

la
 m

al
ad

ie
Ex

pe
rt

is
e 

m
oy

en
ne

 
vi

s-
à-

vi
s 

de
 c

et
te

 m
al

ad
ie

Fixer les 
priorités de la 
recherche

Collecte 
de fonds

Résumé du 
protocole
Conception du 
protocole de la 
recherche
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sécurité
Réunions 

Participation des patients au développement clinique dans la 
pratique



• Priorisation des objectifs
• Meilleur design
• Adaptées aux patients 

Les recherches conduites ’avec’ ou 
‘par’ les personnes concernées plutôt 
que ‘pour’ ou ‘à propos’



Participation des patients et du public à la recherche sur le cancer : 
évolution



Engager les patients dans la recherche : 
exemple du cancer



Quelques remarques du patient partenaire en 
recherche ….
• Des demandes étranges pour pouvoir s’impliquer dans certaines 

phases
• Expérientiel ? Faut il être une personne concernée par le cancer de l’essai ?
• Formation (BPC) ?  Diplômé PP ?

• 5% de patients cancer participent EC Vs 70% prêts à le faire

• RWE Vs EC 
• 1 français / 10 à plus de 75 ans (INSEE 2022)
• Inclure + âgés (réalité des cancers -> M: 70 ans CCR)



Quelques remarques du patient partenaire en 
recherche …. Quelle spécificité en onco-gériatrie ?

• Litérratie, cognitif et compréhension .. ( IA, Vulgarisation …)
• Comorbidité – Etat physique - Fatigue  différente
• Déplacement / Temporalité
• Diététique - Gestion transit
• Pb neuropathie (jambe – main)  - Dextérité (stomie)
• Autonomie
• Facteur psy (générationnel – sociétal)

Médecine Personnalisée



→ Fond d’amorçage Inca RISP 2022-24 

Créer une intervention visant à 
proposer des améliorations des 

parcours de soins en cancérologie

Une instance de gouvernance collaborative : 
professionnel.le.s de santé, personnes 

concernées et chercheur.e.s

Projet « SOS PP » : 

Systématiser l’accès aux soins 
oncologiques de supports (SOS) 
et aux patients-partenaires (PP) 

pour toutes les personnes 
atteintes d’un cancer anal 

afin d’améliorer leur qualité de vie

→ Fond Inca RISP 2024-28 

Présentation d’un projet de recherche 
participatif sur les parcours de soin



Des expérimentations préalables de recherche 
participatives

1. Une enquête exploratoire 
dans 4 CLCC

Identification 
d’intérêts communs, 

compétences et savoirs 
complémentaires



Le projet SOS-PP : mise en perspective d’un projet commun

Offre non systématique et souvent fragmentée des SOS 
dans le parcours de patients atteints de cancer du canal 
anal

Professionnels 
de santé

Patients 
partenaires

Chercheurs

Intégration des PP dans les parcours de soins encore 
anecdotique 

Volonté de réaliser des recherches interventionnelles afin 
d’améliorer les parcours de soins en cancérologie

Une équipe 
de coordination dédiée

+ Un soutien 
institutionnel
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2. Le design de la recherche interventionnelle
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2. Le design de la recherche interventionnelle



3. Gouvernance : 3 types d’instances



Les patients partenaires dans SOS-PP 
Défis rencontrés et solutions apportées

Défis Solutions

Disponibilité des acteurs 
Mise en place de réunions en tenant compte 
des contraintes de chacun + indemnisation du 
travail des PP

Compréhension (enjeux respectifs et langage) Temps dédiés de relecture du projet, des 
notices et co-écriture 

Savoirs complémentaires Horizontalité et confiance

Valorisation de l'expérience patient : Les patients apportent une expertise 
précieuse basée sur leur vécu, essentielle pour orienter la recherche vers des 
objectifs pertinents.
Nécessité d'une approche participative : Impliquer activement les patients à 
toutes les étapes de la recherche clinique est crucial pour développer des 
traitements efficaces et adaptés.



Conclusion
• Le projet SOS PP 

• Mettre en œuvre, évaluer et valoriser des pratiques innovantes de partenariat en santé à la 
fois dans le processus de recherche et dans le parcours de soins des personnes concernées. 

• Contribuer à la reconnaissance et la valorisation de la place et du rôle des différents acteurs 
du partenariat dans la santé dans le cadre spécifique d’une recherche interventionnelle.

• Qui sont ces patients qui s’impliquent ? 
• Quelles compétences ? Au-delà du savoir expérientiel ? 
• Des formations possibles (ex : université des patients, Cancéropôle, Ligue contre le cancer)
• Comment attirer du public concerné par l’oncogériatrie ? Bien présents dans les associations 

mais peut être moins sur les questions de recherche

• Vers une recherche clinique plus inclusive et collaborative 
• Amélioration de la pertinence des recherches :  concevoir des études plus adaptées aux 

besoins et réalités des patients.
• Renforcement de la confiance : Une collaboration étroite  -> meilleure compréhension 

mutuelle et une plus grande adhésion aux projets de recherche.



Merci de votre attention !

• Sandrine.de-montgolfier@univ-amu.fr

Equipe du projet SOS-PP : 
Arièle Billat, Séverine Carillon, Maguy Del Rio, Myriame 
Dordonne, Estelle Guerdoux, Jean Feraud, Heloise 
Lecornu, Julien Mancini, Thibault Mazard, Claire Lemanski, 
Silvia Rossi, Emmanuelle Samalin, Cyril Sarrauste, Pierre 
Senesse, Marguerite Tyran et Sandrine de Montgolfier.



Le partenariat en recherche : cas pratiques 
patient partenaire et chercheur 

Cyril Sarrauste (Patients en réseau)
Sandrine de Montgolfier (SESSTIM)
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