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Définition recherche Earthpative

Groupe de réflexion avec les associations de
malades (Gram)
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On appelle recherche participative toute B

recherche scientifique impliquant la collaboration Atars s par - Fasan Doca

entre des chercheurs et des acteurs de 1a sociéte BT

civile agissant a titre individuel ou collectif.

Dans le domaine de la santé, ces acteurs peuvent

étre les personnes atteintes d’une pathologie et

leurs proches, les associations qui les réunissent e
et/ou les représentent, les usagers du systeme de Dars som i siaéiqu 20202325, e prévi e <o etvemen & dévlppr 1
santé, les pairsaidants, les professionnels dans les

domaines du soin, du médico—social, de la Docagne, Fabian, Catherine Barthélémy, et Bruno

, ti t d . 3 1 Spire. «Vers de bonnes pratiques en recherche
prevention €t des SCrvices a la personne. participative ». Santé Publique 35, n°® HS2 (2023):

107-9. https://doi.org/10.3917/spub.hs2.2023.0107.


https://doi.org/10.3917/spub.hs2.2023.0107

Participation Choice Points in the Research Process

At each step in the research process, there is a choice about the degree of
participation. The choice guides the selection of research methods and tools.

La réflexivité des malades
peut étre au cceur du

processus de toute la
recherche

Planification de la
recherche
Conduite de la recherche

Valorisation des résultats de
la recherche

https://jprm.scholasticahg.com/article/ 13244-participatory-research-methods-choice-points-in-the-research-process

INFORM

Information is provided
to community

CONSULT

Input is obtained from
community

INVOLVE

Researchers work directly
with community

COLLABORATE

Community is partner
in research process

EMPOWER

Community leads research
decisionmaking

Levels of participation based on:
Spectrum of Public Participation
© International Association for
Public Participation www.iap2.org



Patient involvement in clinical development in practice
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Table 5

Impact of collective patient participation.

Level

Impact

1. Quality of care
and research

2. Team and
organization

3. Individuals
participating

1. More patient-centred care

2. Interventions that better reflect
patients’ needs

3. Improved research, e.g. research
that is more in line with patients’
needs

4. Communication towards patients
improved

1. Discussions became more patient-
centred

2. Co-learning increased

3. Sustained partnership of patients
4, Higher quality patient
participation

1. Increased confidence of patient

2. Increased knowledge of patient on
healthcare (system)

3. Possibility for patient to process
personal illness during participation,
or helping others

4. Patients objectifying themselves
with their illness

5. Staff gained deepened
understanding of lived experiences
6. Staff became more positive
towards patient participation

7. Staff became more positive
towards patient participation

Les recherches conduites ’avec’ ou
‘par’ les personnes concernées plutbt

que ‘pour’ou ‘a propos’

Priorisation des objectifs

Meilleur design

Adaptées aux patients
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Participation des patients et du public a la recherche sur le cancer:
évolution
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Engager les patients dans la recherche :
exemple du cancer

* The value of engaging the patient perspective in research is internationally recognised

* Different international and national experiences push us to take up the challenge with ambition in
Cancer research
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Quelgues remargues du patient partenaire en
recherche.....

* Des demandes étranges pour pouvoir s’impliquer dans certaines
phases
* Expérientiel ? Faut il étre une personne concernée par le cancer de l’essai ?
* Formation (BPC) ? Diplémé PP ?

* 5% de patients cancer participent EC Vs 70% préts a le faire

* RWE Vs EC
* 1 francais/ 10 a plusde 75 ans (INSEE 2022)
* Inclure + agés (réalité des cancers -> M: 70 ans CCR)



Quelgues remargues du patient partenaire en
recherche .... Quelle spécificité en onco-geriatrie ?

e Literratie, cognitif et compréhension .. ( IA, Vulgarisation ...)
« Comorbidité - Etat physique - Fatigue différente
 Déplacement / Temporalité

* Diétetique - Gestion transit

* Pb neuropathie (jambe — main) - Dexterité (stomie)
* Autonomie

* Facteur psy (géenérationnel — sociétal)

¥

Médecine Personnalisée



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

o SOS=<PP

h——
Projet de recherche

Créer une intervention visant a
proposer des ameliorations des Systématiser ’'acces aux soins

parcours de soins en cancérologie » 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 d’amorcage Inca RISP 2022-24 — Fond Inca RISP 2024-28

INSTITUT
NATIONAL
pu CANCER

Une instance de gouvernance collaborative :
professionnel.le.s de santé, personnes
concerneées et chercheur.e.s




Des expérimentations préalables de recherche

participatives
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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

Intégration des PP dans les parcours de soins encore
anecdotique

Volonté de realiser des recherches interventionnelles afin
d’ameéliorer les parcours de soins en canceérologie

Une équipe + Un soutien

de Coordlnatlon dedlee inStitUtionnel INSTITUT PAOLI-CALMETTES ICP1

| unicancer Marseille



2. Le design de larecherche interventionnelle

Légende :
71 @

Consultation médicale de suivi
ﬁ Radio-chimiothérapie

m Soins de support en HDJ
m Patient partenaire

PP 2 - rappel téléphonique
(1 mois apres la fin des traitements)




2. Le design de larecherche interventionnelle

.
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3. Gouvernance : 3types d’instances SQOS<< PP

Projet de recherche

COMITE DE COORDINATION DE LA RISP

1-3 personnes par partenaires / 4 réunions par an
.

COMITE DE PILOTAGE ICM COMITE DE PILOTAGE IPC
(PS +PP+CH) 3 réunions par an | (PS +PP+CH) 3 réeunions par an
COMITE DE PILOTAGE COMMUN 1 fois/ an

| ) @ Y et
a m U SE“M DEH:I?CEH ICM W
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2
=
0
&
=
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Les patients partenaires dans SOS-PP
Défis rencontres et solutions apportees

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

Temps dédiés de relecture du projet, des

Compréhension (enjeux respectifs et langage : , .
P (@ P gage) notices et co-écriture

Savoirs complémentaires Horizontalité et confiance

Valorisation de l'expérience patient : Les patients apportent une expertise
précieuse basée surleurvécu, essentielle pour orienter la recherche vers des

objectifs pertinents. (x P P
Nécessité d'une approche participative : Impliquer activement les patients a

toutes les étapes de larecherche clinique est crucial pour développer des

: : ) Projet de recherche
traitements efficaces et adaptes.



Conclusion
* Le projet SOS PP

* Mettre en ceuvre, évaluer et valoriser des pratiques innovantes de partenariat en santé ala
fois dans le processus de recherche et dans le parcours de soins des personnes concernees

 Contribuer a la reconnaissance et la valorisation de la place et du réle 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-dela du savoir expérientiel ?

* Des formations possibles (ex : université des patients, Cancéropéble, Ligue contre le cancer)

« Comment attirer du public concerné par ’oncogériatrie ? Bien présents dans les associations
mais peut étre 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.

* Renforcementde la confiance : Une collaboration étroite -> meilleure compréhension
mutuelle et une plus grande adhésion aux projets de recherche.



DIALOG™S SOS=<PP

FRENCH COLLABORATIV GROUP
FOR GERIATRIC ONCOLOGY RESERARCH

Projet de recherche

GERICO Merci de votre attention !
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Le partenariat en recherche : cas pratiques
patient partenaire et chercheur
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Démocratie en santé et engogement
des personnes concernées par le cancer
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