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Implication des
patients comme
acteurs de la recherche

Rationnel multiple

BATTEMENTS

" PARMINUTE

UN FILM DE
ROBIN CAMPILLO

« Améliorer la qualité et la pertinence

de |la recherche

-> 85% des projets n‘aboutissent pas a des retombées sur la santé

des patients
o biais methodologiques

o pertinence de la question
o absence de valorisation/communication des résultats

« Reconnaissance des savoirs

expeérientiels

Are research decisions Appropriate research Efficient research Fully accessible research Unbiased and
based on questions design, methods, regulation information? usable research reports?
relevant to users and analysis? and management?
of research?
« Low priority questions « Adequate stepsto « Complicit with other « More than 50% of studies « More than 30% of trial
addressed reduce bias not taken in sources of waste never fully reported interventions not
« Important outcomes more than 50% of studies and inefficiency « Biased under-reporting sufficiently described
not assessed « Inadequate statistical « Disproportionate to the of studieswith « More than 50% of
« More than 50% studies power risks of research disappointing results planned study outcomes
designed without « Inadequate replication « Regulatory and » Biased reporting of data not reported
reference to systematic of initial findings management processes within studies « Most new research not
reviews of existing are burdensome and interpreted in the
evidence inconsistent context of systematic
assessment of other
relevant evidence
O O N4 A4 A
Research waste

« Impératif moral et démocratique

Moses, JAMA 2015;: Chalmers, Lancet 2014




Implication des patients comme acteurs de
la recherche

, Analyse et -
: : Déroulement : y>€ € Valorisation
Conceptlon du pI’OJEt =, mterpretatlon R .
de I'étude ) dissémination
des résultats
|dée de recherche Recrutement de |la population Axes d’analyse Dissémination des résultats
Choix de la méthode Co-construction d’intervention Interprétation Communication grand public
Définition de la population Recueil des données Pertinence Communication décideurs
Choix des criteres Application

Processus de collecte des données
Documents de |'étude
Recherche de financement



- Sciences
participatives
———enFrance ——

Etat des lieux, bonnes pratiques
& recommandations

Ve g IASAPRL T OMnsIMadAY

Contexte

« Charte des sciences et recherches
participatives en France » (2017)

« Les sciences et recherches
participatives sont des formes de
production de

connaissances scientifigues auxqguelles
participent, aux cb6tés des chercheurs, des
acteurs de la société civile, a titre
individuel ou collectif, de facon active et
délibérée. »

Rapport Houllier, 2016
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Contexte

Pour I'INSERM, objectif 10 : Valoriser I'expertise
scientifique de l'Institut et favoriser la science en
societé
* mieux répondre aux enjeux societaux, grace a
une science au plus pres des attentes de la
societe,
« renforcer le lien entre la science et la société, qui
peut des lors mieux appréhender la démarche
) == scientifique et ses contraintes.

e .A Pour RESHAPE, objectif : Intégration plus
systematique et formalisee de patients partenaires
au sein de ses projets de recherche.
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80 membres multidisciplinaires

Chercheurs, Postdocs, Doctorants,
ingenieurs, Administratifs

Recherche sur les services de santeé

Finalité : Améliorer la qualité des soins dispenses,
'état de santé et le bien étre de la population

.Securite .
SOINS . pratiques qﬁ‘?
acces

» organisation C )

qtﬁ:lite facteurs
efficacite

Spécificités

Multidisciplinaire : Santé publigue, sciences humaines
(psycho, socio), geographie, économie, education ...
Méthodes mixtes : quantitatives et qualitatives

Engagement des « parties prenantes » : personnes
concernées : soighants, patients et citoyens

https://www.reshapelab fr/fr




':) Axes thematiques

RESHAPE

Performance des Utilisation des Parcours &
professionnels produits de engagement
sante patient
TOPSURGEONS PULSE
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APRES,
LA VIE CONTINUE



RECOMMANDATIONS POUR LE DEVELOPPEMENTET
L’EVALUATION DES INTERVENTIONS COMPLEXES
MEDICAL RESEARCH COUNCIL GUIDANCE %

Feasibility

Assessing feasibility and acceptability
of intervention and evaluation design
e S 5 S D S D B (e SO R e . in order to make decisions about

E T T — | progression to next stage of evaluation

Either developing a new intervention,
or adapting an existing intervention for

Core elements
a new context, based on research

evidence and theory of the problem . ®Consider context
: , ® Develop, refine, and (re)test programme theory a : int ti 3
3 Identify int ti 5 * |dentify key uncertainties the most appropriate method to
- entify intervention - :
f 5 & Rafne intervention address research questions

Choosing an intervention that already 5 ® Economic considerations
exists (or is planned), either via policy or
practice, and exploring its options for
evaluation (evaluability assessment)

Implementation

Deliberate efforts to increase

impact and uptake of successfully . .
tested health innovations Sklvmgton et al, BMJ, 2021



Cadre de développement des interventions

O'Cathain et al. Pilot and Feasibility Studies
https//doi.org/10.1186/540814-019-0425-6

(2019) 5:41

Pilot and Feasibility Studies

REVIEW Open Access

Taxonomy of approaches to developing ;@
interventions to improve health: a —
systematic methods overview

Alicia O'Cathain' ®, Liz Croot', Katie Sworn', Edward Duncan?, Nikki Rousseau?, Katrina Turner’, Lucy Yardley” and
Pat Hoddinott”

Table 2 Different approaches to intervention development

Category

Definition

Examples of approaches*

1. Partnership

2. Target population centred

3. Theory and evidence based

4. Implementation based

5. Efficiency based

6. Stepped or phased

7. Intervention specific

8. Combination

9. Pragmatic

The people whom the intervention aims to
help are involved in decision-making about the

intervention throughout the development process,

having at least equal decision-making powers
with members of the research team.

Interventions are based on the views and actions
of the people who will use the intervention.

Interventions are based on combining published
research evidence and existing theories for

example, psychological or organisational theories.

Interventions are developed with attention to
ensuring the intervention will be used in the real
world if found to be effective at the evaluation
phase.

Components of an intervention are tested
using experimental designs to determine active
components and make interventions more
efficient.

Interventions are developed through emphasis
on a systematic and sequential set of processes
involved in intervention development.

An intervention development approach is
constructed for a specific type of intervention.

Published approaches to intervention
development are combined.

Developers use a self-selected set of actions.

Coproduction, cocreation, codesign;
user driven; experience-based
codesign; community-based
participatory research

Person based; user centred; human-
centred design

Medical Research Council Framework
for developing and evaluating
complex interventions; Behaviour
Change Wheel; Intervention Mapping;
Normalisation Process Theory;
Theoretical Domains Framework

Reach, Effectiveness, Adoption,
Implementation, Maintenance

Multiphase Optimization Strategy

Six essential Steps for Quality
Intervention Development; Five
actions model; Obesity Related
Behavioral Intervention Trials

Digital (eg, Integrate, Design, Assess
and Share); patient decision support
aids

Participatory Action Research based
on theories of Behaviour Change and
Persuasive Technology

Sometimes framed as mixed methods
or formative evaluation

*See reference 6 for references and examples.

O’Cathain et al, Pil & feasib Studies, 2019



ontinuum

de I’engagement des

o

2.

(!A

: ® 00
Niveau de _-.. A, Pv Y S [ z
participation Information Consultation Collaboration Partenariat
) . Patient recoit de Décision partagée Patient accompagné dans le
Soins directs I'information > Patient consulté sur portant sur les - développement de ses
(micro = clinique) (diagnostic, sa perception > préférences capacités d'auto-gestion de
traitement) thérapeutiques sa santé.
Organisation des 3 i i
se§vice5 et de la DOCU""PMS donnés Groupe de Création de comités o ?:Str‘:cr:cr:‘;g: :te Lv;ces,
gouvernance aux patients portant =31 discussion sur des ™3 ol sont présents =¥ d4é P hg darnkliora
(meso= sur leur maladie thémes particuliers des patients marches d amelioration
organisationne) continue de la qualité
! Elaboration de el — Re;::::;r:::fgz;)ns Co-construction avec des
| polmquteés de d'information pour |_ >| discussion pour -3 Patients aux sujets $-3 pe.;t'tents/ citoyens de
| san s les patients recueillir 'opinion de priorités de politiques favorable a la
” (macro = politique) cant santé
l'Jnlnsqnon dans . Imphcat\on lmplication de Co-construction des
I'enseignement individuelle non patients formés et programmes et co-
Enseignement d’information encadrée de patient avec des taches {3l enseignement avec partage
obtenue auprésde [~ dans des cours (ex. précises (simulation, de savoir expérientiel
patients témoignage) jeux de réle) P
T Conaultationidas & e implication des p_anenfs de la
. = | Implication de gouvernance jusqu’a la
Recherche les patients sur la  [=3¢ e s S |™ patientsdansla [ diffusion des résultats de
recherche recheqrche recherche recherche en passant par la
fé question de recherche
=]

T

T

T
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tiques)

Facteurs influen¢ant 'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation),
intervenants (croyance, pratiques), organisation (culture, rratiques et politiques), société (normes
sociales, régulations, pol

Formation et
accompagnement des
patients et des intervenants

patients

Pomey et al, RESP, 2015



Déemarche de recherche
Interventionnelle

APRES,
LA VIE CONTINUE

Accompagnement du retour a
domicile des patients apres un
Accident Vasculaire Cérébral

Termoz et al, BMC HSR, 2022
Delvallee et al, Digit Health 2024

User-Centered design

Identification des difficultés aux

différentes étapes du parcours de I'AVC

ﬁ

Alyqltt

K/SOQ a
\\-
_ Ateliers 2, 3, 4
\) \
@ .0.
Développement Co-création de la
Adaptation des contenus et  plateforme et du profil du
supports case-manager

e

Bienvenue sur la plateforme-AVC, site internet
d'informations. de ressources et d'échanges pour les victimes
d'accident vasculaire cérébral et leurs aidants.




Comment integrer au
mieux le point de vue
des patients dans nos
recherches ?
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05

Pourquoi et comment ?

Quelles approches méthodologiques ?

Quelles implications éthiques ?

Quels patients ? Comment les identifier
?

Comment évaluer le niveau
d’engagement ? Comment évaluer les
effets ?



Livre Blanc
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RESHAPE

ENGAGEMENT DES
PERSONNES DANS
LA RECHERCHE EN
SANTE PUBLIQUE

GUIDE D’ACCOMPAGNEMENT A
DESTINATION DES CHERCHEURS
ET PATIENTS POUR CONSTRUIRE
UN PARTENARIAT EN RECHERCHE

Research on Healthcare
Performance RESHAPE

Ol

02

03

04

05

Pourquoi et comment ?

Quelles approches méthodologiques ?

Quelles implications éthiques ?

Quels patients ? Comment les identifier
?

Comment évaluer le niveau
d’engagement ? Comment évaluer les
effets ?

https://www.reshapelab.fr/fr/patients-partenaires-42.html



Capsules video
& ateliers de
sensibilisation
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04
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Pourquoi et comment ?

Quelles approches méthodologiques ?

Quelles implications éthiques ?

Quels patients ? Comment les identifier
?

Comment évaluer le niveau
d’engagement ? Comment évaluer les
effets ?

https://www.reshapelab.fr/fr/patients-partenaires-42.html
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Freins et Leviers patients / chercheurs “~

-> Evidence, nécessité nteqgration
-> Complémentarité des points de vue d'une nouvelle Amélioration de
-> Motivation et l'intérét des patients et des berspective la pertinence de
chercheurs L 'étude et de sa
faisabilite
‘ recherche

-> Nécessité d’'un accompagnement pour rendre ldentifier et Construire le
accessible ce domaine

-> Risque d’usure et d’épuisement des participants.
-> Ne pas trop formaliser le processus pour qu’il -
puisse s'adapter aux différentes attentes des patients SEMUIURICELIEN
patients.

maintenir partenariat :

mobilisés les objectifs,




Connaissance sur le
Partenariat Patient

100%

Déja engagés dans un projet de
recherche participative

27%

Intérét a intégrer un Patient
dans un projet

64%

oint de vue
des jeunes
chercheurs

11 réepondants
(doctorants, post doc,

ingéenieurs, stagiaires)

Les patients doivent étre formés

73%

O
J

RESHAPE



eins Défis a la mise en place du partenariat

identifiés par patient:

. * Manque de temps dans la mise en place
les jeunes ) P e enp
* Manque de ressources humaines
Ch erCheurS * Manque de soutien institutionnel

» Manque d'outils, de connaissances, de
moyens financiers

O
J

RESHAPE



Com avoriser
I’'implementation de
I’implication des
patients dans nos

recherches ?

73

RESHAPE

Promoting Action Research
Implementation in Health Services PARIHS

“Successful implementation of evidence into practice had as much to do
with the context or setting where the new evidence was being
introduced and how that new evidence was introduced (facilitated into
practice) as it had to do with the quality of the evidence.”

EVIDENCE -
research, clinical &
patient experience,

local data

CONTEXT - FACILITATION -

culture, purpose, role,
leadership, skills &
evaluation attributes

Fig. 5 The PARIHS Framework. Source: Hack et al, 2011 [27). PARIHS explains the success or failure of implementation projects in terms of an
interplay between the evidence used in projects, the receptiveness of the context and whether the appropriate facilitation is provided. This is
expressed using a three-way Venn diagram (14, 28-30]

Kitson et al, Quality in Health Care 1998; Stetler et al, Impl Sci, 2011



Intégration d’une patiente \
parten ai re au SEi n d u r\'j\ |5.138t;ck>)r nfé)sire RESHAPE - Research on Hean.

4 moiJ - ®
o
I aboratOI re Nous sommes ravis d'accueillir Laurie PANSE dans notre
équipe pour|contribuer a la mise en place du partenariat
patient en rgcherche au sein de notre ...voir plus

* Sensibiliser
 Former

 Animer

* Mettre en pratique
e Créer dulien

=> Role de facilitateur

RESHAPE



.l\ i Inserm ° o d
27 b Contribution au développement du PP

RESHAPE % ] SRR i
et des approches participatives au sein
du laboratoire

La recherche
vous
intéresse?

« Sensibiliser les membres du laboratoire au PP et les

Vous souhaitez en

accompagner dans cette démarche

| » Creation d'un réseau de patients
savoir plus?

-]l OyeZ-nous un courriel a : o o N s o o
fdice a vous la recherche progresse/ y Qaire@reshapelab.f Contrlbutlon a Ia rGVISIon de
protocoles et documents de recherche

artage de votre vecu et de votre experience de

gclie donnent du sens a la recherche
alS de la recherche auront alors un iz

1ion de la satisfoctis

Création des supports de formation et
outils pour les chercheurs et les

) :
o patients

Research on Healthcare Performance



Création et animation du comité en recherche
participative au sein de Reshape

80% 15 chercheurs du laboratoire
() 10 patients / aidants

* 6 reunions en 12 mois (2023 - 2024)

« Partage de retours d’'expériences en lien avec le

partenariat patient

* [mplication et avis sur des projets de recherche concrets

« Echange sur la communication en lien avec ce groupe et

la recherche participative

2 o Creation de documents grand public / chercheurs

RESHAPE



» Statut des patients partenaires

e Valorisation de leur contribution

P

 Sensibilisation et formation des patients et des
professionnels

e Pérennisation du comité

Challenges

et » Evaluation de I'impact au niveau projet /

. chercheurs / équipe
Perspectives
o

RESHAPE

* Intégration de patients dans la gouvernance du
laboratoire



Formations disponibles

PeHCL : PEPS AEU Partenariat DU formation au
patient partenariat patient
3%2) 60h

Université Claude Bernard| \Lyon 1

HCL

HOSPICES CIVILS
DE LYON

Formations mixtes
Présentielles



Mise en ceuvre dans la formation

ﬁé le
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Création en 2022 du « Péle Patients » au sein de
PUniversité Claude Bernard Lyon 1

H Lyon 1

Université Claude Bernard

CI

* 50 patients enseignants

* |Interventions:
— 18, 28, 3¢ cycle med, pharma, ISTR, IFSI, maieutique
— Enseignements en cours magistraux, ED
— Construction de nouveaux enseignements : UE, UELC

* Reconnaissance du Statut hébergé pour les patients enseignants

* Comité pilotage interdisciplinaire :
— Patients enseignants
— CUMG
— SHS
— Enseignants chercheurs
— Procédure d’intégration des nouveaux Patients enseignants
— Charte de fonctionnement du P6le Patient



Conclusion

Contexte local tres favorable :
» Politiques instances de recherche
 Gouvernances Het U
« Groupe de chercheurs et patients motivés

Perspectives de travall riches :
« Statut et valorisation
» Sensibilisation
« Déploiement d’autres approches




s 4° COLLOQUE INTERNATIONAL SUR LE PARTENARIAT DE SOIN AVEC LES PATIENTS

20-26-27

SEPTEMBRE 2024

~ DATE LIMITE DE
“= SOUMISSION :
28 MAI 2024

Ql\ LYON ANNEMASSE GRENOBLE CLERMONT-FERRAND VIENNE
J')

RESHAPE

Research on Healthcare Performance



Merci!

3 julie.haesebaerti@chu-lyon.fr
wseee laurie.panse@univ-lyona.fr




