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Introduccidn - Democracia sanitaria y experiencia

ciudadana

—> Ser actor de la propia salud & ser actor de la salud: un
enfoque participativo (Ley Kouchner 2002)

- "La democracia debe empezar en casa" (Dewey, 1916)

- El reconocimiento de la experiencia de un ciudadano :
- Perspectiva historica: la psiquiatria

- Resistencia: una "profesionalizacion inacabada" (Aballéa,
2005)

=> Tres tipos de actividades: pacientes-socios, pacientes-
formadores o profesores, pacientes expertos en
Investigacion cientifica
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Preguntas e hipotesis

- ¢ Como definen los pacientes/cuidadores su
participacion en investigacion cientifica del cancer
en practica?

> Hipotesis 1: La nocion de participacion es problematica
y controvertida

> Cuales son los efectos de la participacion de los
pacientes expertos en investigacion cientifica del
cancer?

» Hipotesis 2: La falta de restricciones para los cientificos
es un factor que limita la participacion de los pacientes.
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Terrenos y métodos

Estudio de caso: Creacion de un comité de
pacientes/cuidadores expertos en
investigacion cientifica del cancer

» Observacion de las reuniones del comite de
pacientes/cuidadores

» Revision de la documentacion elaborada par la
comision




1 — Cuestiones institucionales de la participacion de los

pacientes en la investigacion

= SIRIC BRIO financiado por el INCa

= ler fase (2013-2018): colectivo ASPERON &
Co.

- Segundo fase (2018-2022): integracion de los
pacientes en la gobernanza

- 32 fase: Comite de pacientes y cuidadores =
elaborar recomendaciones de proyectos de
Investigacion) y evaluacion de los proyectos de
los investigadores




2- Participacion del paciente en la accion y la practica

- La composicion del comiteé:
» contratacion por red,
> homogeneidad social de los miembros,
» consenso en |los debates.

= Evaluaciones :
» problemas de aculturacion,
» legitimidad a través de la experiencia

= La definicidn de las expectativas :
» Impacto
» participacion y comunicacion
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Fiche de synthése/évaluation du projet

IBRIO

Notation des projets

Faible. La demande présente une faiblesse significative au regard du critére concerné et/ou
certaines informations critiques nécessaires a son évaluation font défaut.

Juste. La demande répond en partie aux exigences liées au critére concerné mais présente
quelques faiblesses.

3 | Bien. La demande répond aux exigences associées au critére concerné.

4 | Trés bien. La demande dépasse les exigences associées au critére concerné.

BORBEAUX

IMPACT POUR LES PATIENTS

COMMUNICATION ET IMPLICATION DES PATIENTS

a) Répondre a un besoin critique au niveau de la société
b) Identifier une solution a long terme a ce besoin critique

s connaissances vers la solution a long terme du besoin critique
d) Atteindre des objectifs spécifiques dans le cadre du programme

Dans le cadre de cet appel, un programme de recherche translationnelle doit

::’) Définir des objectifs spécifiques capables de faire progresser I'état actuel
e

Votre évaluation:
Choisissez un

élément.

Commentaires :
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Les projets doivent démontrer un effort particulier Pour créer du lien avec les
e

patients (population générale ou spécifique) et/ou

grand public, et

envisager la possibilité d'impliquer des ?atients sur certains aspects afin de

profiter de leur expertise de |a vie avec

a maladie, et de leur perspective

spécifique :

a)

b)

c)

d)

Des actions sont mises en place Igxour communiquer sur le projet ou
sur le domaine d'étude, les méthodes... afin de partager le projet, le
secteur ou le monde de la recherche avec le public et les patients

Si le projet a besoin de patients directement (recherche
interventionnelle ou observationnelle) ou indirectement (utilisation
d'échantillons biologiques ou de données de patients), une
informgagion sur le %roulé etfou les résultats de la recherche est
envisagée

Une réflexion est menée pour identifier les aspects du projet qui
pourraient bénéficier du regard de patients

Selon I'angle choisi pour une éventuelle implication des patients,
celle-ci est envisagée avec ambition, tant dans I'étendue de
I'application que dans le degré d’implication des patients.

Votre évaluation:
(de1a4)

Commentaires:




L'implication des patients proposée dans les projets

Implication des patients

IBRIO

Participation d’une patiente en tant que co-chercheuse

Patients ont participé a la définition des objectifs du projet lors de réunions

Patient étant traités par CAR T-cells (projet E3) invités a étre partenaire du projet de recherche
Impliquer patients et proches en tant que partenaire pour identifier les déterminants a prendre en
compte dans les questions soumises, la conception et I'évaluation de certaines mesures)

de processus et d'outils, y compris TIC

Comité scientifique avec des patients mis en place pour le projet.

Groupe de patients sélectionné pour maintenir I'intérét des patients a participer au projet

Patients associés a I'analyse et a l'interprétation des résultats en partenariat avec les médecis et les
chercheurs.

Patients impliqués dans le projet dés le développement du test, pour sa validation, et en entrant dans
la cohorte UroCCR

Lien avec association de la pathologie concernée : co-organisation de journées thématiques
Organisation d’entretiens pour présenter les étapes du projet

Co-organisation de réunion avec associations

Visites de laboratoire et des ateliers
Collaboration avec ASPERON pour la diffusion des résultats
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3- Los efectos de la participacion de los pacientes
expertos en investigacion cientifica del cancer

| impact | Cometimplication _
Moyenne 3,2 2,6
Médiane 3,3 2,5
Valeur + 4 4
Valeur - 2,7 1,5

Cuestiones obvias: autonomia relativa del comité, eufemizacion de la

restriccion, una opinion consultiva, beneficios obvios de la participacion
de los pacientes (redes, reserva de recursos)

=> Mantiene una relacion instrumental con el paciente

Cuestiones latentes: defensa blanda, transformacion de la cultura
profesional invirtiendo en las relaciones con los jovenes investigadores,
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Conclusion

= Los pacientes pacietes expertos en
iInvestigacion cientifica del cancer Francia

» Limitado: entorno técnico y complejo (Gross y
Gagnayre 2022), injusticias testimoniales
(Fricker 2007)

» Instrumentalizacion: los pacientes como objetos
en lugar de “pacientes expertos”
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La communication proposée dans les projets

<

Engagement des chercheurs

Séminaire grand public sur la recherche translationnelle

Conférences éducatives sur la valeur du partage des données

Evénements destinés au grand public/ aux assos/ publics exposés

Résultats adressés aux associations de patients pour soutenir une politique de santé publique
spécifique

Résultats du projet partagés par courrier au patient

Document explicatif de I'étude et sur son impact sur la prise en charge future du patient
Patients informés de la progression du projet et des résultats via des réunions
Information sur le projet aux patients concernés par la pathologie

Rendre compte de I'avancée du projet au Comité de patients
Engagement a participer aux événements grand public de BRIO

Informations sur le projet sur le site web

Invitation d’ASPERON aux séminaires annuels pour présenter les projets en cours
Publications scientifiques en libre accés sur le site internet de I'équipe

Résultats sur site internet

11 septembre 2022 / Titre de votre présentation




