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• Améliorer la qualité et la pertinence 
de la recherche

-> 85% des projets n’aboutissent pas à des retombées sur la santé 
des patients

⚬ biais méthodologiques
⚬ pertinence de la question
⚬ absence de valorisation/communication des résultats

• Reconnaissance des savoirs 
expérientiels

• Impératif moral et démocratique

Rationnel multiple

Implication des 
patients comme 
acteurs de la recherche

Moses, JAMA 2015; Chalmers, Lancet 2014



Conception du projet
Déroulement 

de l'étude

Analyse et 
interprétation 
des résultats

Valorisation 
dissémination

Recrutement de la population
Co-construction d’intervention
Recueil des données

Dissémination des résultats
Communication grand public
Communication décideurs
Application

Axes d’analyse
Interprétation
Pertinence

Idée de recherche
Choix de la méthode
Définition de la population
Choix des critères
Processus de collecte des données
Documents de l’étude
Recherche de financement

Implication des patients comme acteurs de 
la recherche



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

« Les sciences et recherches 
participatives sont des formes de 
production de
connaissances scientifiques auxquelles 
participent, aux côtés des chercheurs, des
acteurs de la société civile, à titre 
individuel ou collectif, de façon active et 
délibérée. »

Contexte

Rapport Houllier, 2016



Contexte
Pour l'INSERM, objectif 10 : Valoriser l’expertise 
scientifique de l’Institut et favoriser la science en 
société
• mieux répondre aux enjeux sociétaux, grâce à 

une science au plus près des attentes de la 
société,

• renforcer le lien entre la science et la société, qui 
peut dès lors mieux appréhender la démarche 
scientifique et ses contraintes.

Pour RESHAPE, objectif : Intégration plus 
systématique et formalisée de patients partenaires 
au sein de ses projets de recherche.



Recherche sur les services de santé
Finalité : Améliorer la qualité des soins dispensés, 
l’état de santé et le bien être de la population

Spécificités
Multidisciplinaire : Santé publique, sciences humaines 
(psycho, socio), géographie, économie, éducation … 

Méthodes mixtes : quantitatives et qualitatives

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

80 membres multidisciplinaires

Chercheurs, Postdocs, Doctorants, 

ingénieurs, Administratifs



Performance des 

professionnels 

1

Utilisation des 

produits de 

santé

2

Parcours  & 

engagement 

patient

3

NAVISTROKE

Axes thématiques



Skivington et al, BMJ, 2021



Cadre de développement des interventions

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



Continuum de l’engagement des patients

Pomey et al, RESP, 2015 



Démarche de recherche 
interventionnelle

NAVISTROKE

Accompagnement du retour à 
domicile des patients après un 
Accident Vasculaire Cérébral

Termoz et al, BMC HSR, 2022

Delvallée et al, Digit Health 2024

User-Centered design



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

01 Pourquoi et comment ?

02 Quelles approches méthodologiques ?

03 Quelles implications éthiques ?

04 Quels patients ? Comment les identifier 

?

05 Comment évaluer le niveau 

d’engagement ? Comment évaluer les 

effets ?



01 Pourquoi et comment ?

02 Quelles approches méthodologiques ?

03 Quelles implications éthiques ?

04 Quels patients ? Comment les identifier 

?

05 Comment évaluer le niveau 

d’engagement ? Comment évaluer les 

effets ?

ENGAGEMENT DES 
PERSONNES DANS 
LA RECHERCHE EN 
SANTÉ PUBLIQUE

GUIDE D’ACCOMPAGNEMENT À 

DESTINATION DES CHERCHEURS 

ET PATIENTS POUR CONSTRUIRE 

UN PARTENARIAT EN RECHERCHE

Research on Healthcare 

Performance RESHAPE

Livre Blanc

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



01 Pourquoi et comment ?

02 Quelles approches méthodologiques ?

03 Quelles implications éthiques ?

04 Quels patients ? Comment les identifier 

?

05 Comment évaluer le niveau 

d’engagement ? Comment évaluer les 

effets ?

Capsules video
& ateliers de 

sensibilisation

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



Intégration 

d’une nouvelle 

perspective 

dans la 

recherche

Amélioration de 

la pertinence de 

l’étude et de sa 

faisabilité

Identifier et 

maintenir 

mobilisés les 

patients

Construire le 

partenariat : 

objectifs, 

communication

Freins et Leviers patients / chercheurs



Point de vue 
des jeunes 
chercheurs

100%

Connaissance sur le 

Partenariat Patient

Déjà engagés dans un projet de 

recherche participative

27% 

Les patients doivent être formés

73% 

11 répondants 
(doctorants, post doc, 
ingénieurs, stagiaires)

64% 

Intérêt à intégrer un Patient 

dans un projet



Freins 
identifiés par 
les jeunes 
chercheurs

Défis à la mise en place du partenariat 

patient:
• Manque de temps dans la mise en place

• Manque de ressources humaines

• Manque de soutien institutionnel

• Manque d'outils, de connaissances, de 

moyens financiers



Comment favoriser 

l’implementation de 

l’implication des 

patients dans nos 

recherches ?

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.” 

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



Intégration d’une patiente 
partenaire au sein du 
laboratoire

• Sensibiliser
• Former
• Animer
• Mettre en pratique
• Créer du lien

=> Rôle de facilitateur



Contribution au développement du PP 
et des approches participatives au sein 
du laboratoire 

• Sensibiliser les membres du laboratoire au PP et les 

accompagner dans cette démarche

• Création d'un réseau de patients

Contribution à la révision de 
protocoles et documents de recherche

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



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

• 6 réunions en 12 mois (2023 - 2024)

• Partage de retours d’expériences en lien avec le 

partenariat patient

• Implication et avis sur des projets de recherche concrets

• Echange sur la communication en lien avec ce groupe et 

la recherche participative

⚬ Création de documents grand public / chercheurs

15 chercheurs du laboratoire 
10 patients / aidants



• Statut des patients partenaires

• Valorisation de leur contribution

• Sensibilisation et formation des patients et des 

professionnels

• Pérennisation du comité

• Evaluation de l’impact au niveau projet / 

chercheurs / équipe

• Intégration de patients dans la gouvernance du 

laboratoire

Challenges 
et 

Perspectives 



PeHCL : PEPS 

1

AEU Partenariat 

patient

2

DU formation au 

partenariat patient

3

Formations disponibles

Formations mixtes

Présentielles

35h 60h3*2j





Conclusion
Contexte local très favorable :
• Politiques instances de recherche
• Gouvernances H et U
• Groupe de chercheurs et patients motivés

Perspectives de travail riches :
• Statut et valorisation
• Sensibilisation
• Déploiement d’autres approches
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