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ORDRE DU JOUR

e Accueil —F. KUNDER, I. DADON, J. HAESEBAERT
18h —18h15

e Apports de la recherche partenariale : de quoi parle-t-on ? — G. THUAL, J. HAESEBAERT
18h15 — 18h25

e Retours d’expérience et projets de recherche impliquant des patients — tour d’horizon de
projets
18h25 — 19h45

e Echanges avec les participants et perspectives de développement de la recherche
partenariale aux HCL - F. KUNDER, |I. DADON, J. HAESEBAERT

19h45 — 20h

e Cocktail




ACCUEIL & PROPOS INTRODUCTIF
18H-18H15




LA STRATEGIE HCL
PAS D’ETAT DES LIEUX EXHAUSTIF A CE JOUR ... MAIS UN CONTEXTE FAVORABLE

e Del'importance de se positionner sur les appels a projets
®  Européens
® Nationaux (ex : critere d'éligibilité des AAP INCa)
® Locaux : faire évoluer le cahier des charges pour soutenir nos AAP internes pour soutenir la dynamique

e Avec un contexte lyonnais tres favorable
® Soutien du partenariat dans tous les compartiments d’activités du CHU

® Des expertises dans I'environnement proche des HCL — ex : RESHAPE, livre blanc I'Engagement des Personnes dans la Recherche en
Santé Publique

® Des initiatives structurées

® Des représentants de patients dans la gouvernance

® Et une volonté affichée dans plusieurs projets et par plusieurs porteurs de projets
e Mucoviscidose, AVC, néphrologie ...

° Se donner l'objectif d’'une ambition commune pour promouvoir le partenariat patient en recherche

®* Eninformant les patients et proches aidants partenaires sur la recherche en santé : cadre reglementaire, enjeux et stratégie des HCL,
déroulé des essais cliniques, opportunités de collaboration, etc.

® En co-construisant des axes de travail et boites a outils pour promouvoir le partenariat patient en recherche, en réunissant les équipes [« I
de recherche du CHU et des patients partenaires e




DEPLOYER LE PARTENARIAT PEPS AUX HCL
ACCOMPAGNER, PROMOUVOIR, EVALUER, DEPLOYER

Reconnaissance

Publication terminologie et Amélioration continue

« modele lyonnais » versus

« modele de Montréal » ‘ 2024 et +

(collaboration voire partenariat
Mise a I'échelle GH/Pdles

2022-2023
. , : . . . Evaluer
Axe 2 du Projet d’établissement Consolider et pérenniser
Soutien Gouvernance 2020-2021 Projets Xp et partenariat Y
Favoriser 'émergence de
. Ajuster et structurer articulé avec 'UTEP. nouveaux roles en
Créer et animer la communauté Définir la stratégie en pair-aidance, patient co
de pratiques terme de recherche et chercheur, patient Coach?
2018-2019 Former patients et prof. Pour niveau jnnovation
- engagement le plus fort ( partenariat) .
|dentifier, ) . . Recherche et formation
_ S’associer aux autres chantiers :
coconstruire la littératie, Handicap, Précarité,
BAO, expérience patient Déployer le partenariat
accompagner Developper les liens avec les sur des actions en lien

, associations . e
les précurseurs, avec la ville et le territoire.




DES PATIENTS... ET DES CHERCHEURS

® Les faits parlent d’eux-mémes :

« Dans une enquéte internationale s’intéressant aux attitudes des patients face a" la recherche clinique
avec plus de 10 000 participants, 74 % des patients indiquent que des échanges avec d’autres patients
(pairs) pourraient étre intéressants dans le processus de décision de participation. L'implication de
patients experts des la conception des études pourrait donc étre un levier essentiel pour améliorer le
recrutement et la rétention dans les essais en travaillant sur plusieurs axes cles [44,47]. Enfin, une revue
de la littérature menée par les milieux académiques a” partir de 55 articles en 2018 classait les points par
ordre d'importance décroissante pour les patients engages dans la recherche clinique.

e |l s’agissait dans

49 % des études de I'importance d’offrir formation et éducation aux intervenants, patients et chercheurs ;
45 % le « respect » ;
38 % le « pouvoir équitable entre tous les membres de I'équipe » ;

36 % mettaient I'accent sur des échanges réguliers, le dialogue bidirectionnel entre les patients et les chercheurs
pour un engagement fructueux mutuel ;

35 % offrir une compensation financiere pour le temps et les efforts des intervenants aupres des patients
et 31 % créer une « confiance entre les parties prenantes des patients et les chercheurs «

Merle R, et al. Roles des patients dans le systeme de sante”, la formation et la recherche en sante’ : une perspective
francaise. Rev Epidemiol Sante Publique (2021), https://doi.orq/10.1016/|.respe.2021.04.136



https://doi.org/10.1016/j.respe.2021.04.136

SUITE

e || existe une demande forte des agences de santé nationales et internationales
pour que les criteres d’évaluation des essais cliniques soit de plus en plus
souvent des objectifs ou « outcomes » choisis pour et avec les patients, ce qu’on
appelle encore les « Patients Reported Outcomes Mesures ou PROMs » [49].
Ainsi I'étude « Community of Patients for Research— ComPaRe », a sollicité 1636
patients et leur « Patients Reported Experiences » entre mai 2017 et avril 2018.
Cela a conduit a” la production de 3613 idées pour améliorer les consultations,
les hopitaux/cliniques et le systéeme de sante” [12].

Merle R, et al. Roles des patients dans le systeme de sante’, la formation et la recherche en sante’ : une perspective francaise. Rev Epidemiol Sante Publique (2021),
https://doi.orq/10.1016/].respe.2021.04.136

Le référentiel HAS 2025 mettra l’'accent sur le recueil des PROMS

\ g

Soutien du déploiement de peps dans la recherche



https://doi.org/10.1016/j.respe.2021.04.136

APPORTS DE LA RECHERCHE PARTENARIALE :

DE QUOI PARLE-T-ON ? — G. THUAL, J. HAESEBAE-
18H15-18H25




OARTENALA

« FAIRE AVEC »
EN VRAI, C’EST QUOI ?




OBJECTIF : VACANCES DE DECEMBRE AVEC VOTRE
PROCHE

pour préparer ensemble notre

semaine de vacances de
. décembre?
on se retrouve pour un café —

: Et on décidera ensemble en
pour préparer ensemble notre : o
fonction de nos preferences

semaine de vacances en : -
) o On en informera ensuite la
décembre ¢ . .
famille ensemble si tu es ok ?

on se prend une semaine en
decembre a Val d’Iscre, je te
propose de t’y retrouver,
On se rend a Val d’Isere, que direct, tout I’itinéraire des
penses —tu des activités a sorties de ski de randonnée
faire ? est cal¢, on aura un temps
sympa ensemble

on se retrouve pour un café




OBJECTIF : VACANCES DE DECEMBRE
AVEC VOTRE PROCHE

INFORMATION

on se prend une semaine
décembre a Vald’Isere, je
propose de t’y retrouver,
direct, tout I’itinéraire de
visites est calé, on aura un
temps sympa ensemble

CONSULTATION

On se rend a Val d’Isere, que
penses —tu des musées a
visiter ?

COLLABORATION

on se retrouve pour un café
pour préparer ensemble notre
semaine de vacances en

PARTENARIAT

on se retrouve pour un café

pour préparer ensemble notre
semaine de vacances en

Et on décidera ensemble en
fonction de nos préférences.

On en informera ensuite la
famille ensemble si tu es ok ?




‘ INFORMATION ‘ CONSULTATION . COLLABORATION ‘ PARTENARIAT

CONTINUUM DE L'ENGAGEMENT AVEC DES PATIENTS




CONTINUUM DE 'ENGAGEMENT

UN EXEMPLE :
APPLICATION AU

PARTENARIAT DANS

LENSEIGNEMENT

INFORMATION

CONSULTATION

Un professionnel
sollicite un patient pour
venil témoigner sur sa

vie avec la fibromyalgie a
un cours sur la douleur
chronique.

Il indique au patient ne
pas avoir le temps d’un
échange en amont.

Il envoie un courriel
avec quelques
informations sur le
cours.

Un professionnel
propose a un patient
d’intervenir a un cours
sur le consentement
dans les soins.

Il a pensé a plusieurs
possibilités pour
aborder le sujet et les
soumets au batient bour
obtenil son avis.

Apres ces échanges, le
professionnel indique au
patient qu’il le
contactara pour lui
présenter 'activité
élaboreée et le moment
ou il devra intervenir.

COLLABORATION

Berkesse A., Tourniaire N., Larget A. et Jarno P. (2022). « Le partenariat avec les patients dans la formation initiale et

continue des professionnels de santé : raisons d'agir, types de contribution, degrés et niveaux d'engagement »,

Kinésithérapie scientifique, numéro 644, pages 35 a 41

PARTENARIAT

O

Centre d’excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

ECOLE « LABO « RESEAU




LE PARTENARIAT EN SANTE
A QUELS NIVEAUX D’ACTION NOUS LE FAISONS

Niveau
d’engagement INFORMATION CONSULTATION COLLABORATION PARTENARIAT

Soins et services
de santé

(MICRO)

O

Centre d’excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

ECOLE s LABO s RESEAU

Politiques
publiques de santé

(MACRO)

TABLEAU ADAPTE A PARTIR DE LA
Structure de la matrice du modeéle de Montréal présentée dans I'article « Le modéle relationnel du partenariat patient : quels enjeux de

santé publique ? », Santé publique. Pomey MP, Flora L, Karazivan B, DumezV, Lebel P, Vanier MC, Jouet E.,2014.




ANNEXE
CADRE THEORIQUE DU
CONTINUUM DE
’ENGAGEMENT DES
PATIENTS INSPIRE DE
CARMAN ET AL. (2013)

Source :

POMEY Marie-Pascale, FLORA Luigi,
KARAZIVAN Philippe et al., « Le

« Montreal model » : enjeux du
partenariat relationnel entre patient
et professionnels de la santé », Sant

Publique, 2015/HS (S1), p. 41-50. DOR:

10.3917/spub.150.0041. URL :
https://www.cairn.info/revue-sante-
publique-2015-HS-page-41.htm

a - } -
Niveau de " Continuum de I'engagement des patients tt
participation Information Consultation Collaboration Partenariat
) _ Patient recoit de Décision partagée Patient accompagné dans le
Soins directs l'information > Patient consulté sur —> portant sur les développement de ses
(micro = clinique) (diagnostic, sa perception préférences 1 capacités d'auto-gestion de
traitement) thérapeutiques sa santé.
Organisation des ) : ; i
services et de la Documents donneés Groupe de Création de comités e c; EI'IS?'{;.I?.;::;S:;?S:CES,
gouvernance aux patients portant =3{ discussion surdes [=3 ol sontprésents =M dé P hg d'améliorati
[mesa= sur leur maladie thémes particuliers des patients emarches d amelioration
srganisationnel) continue de la qualité
Elat{o‘ration de ki s He;’:i:;ns:rdgzsns Co-construction avec des
pt}hhqtftE‘FS de d'information pour —>) discussion pour patients aux sujets 43 p?yentsftituvens de
wakiley les patients recueillir 'opinion de priorités de politiques favorable a la
(macro = politique) santé santé
Utilisation dans Implication Implication de Co-construction des
_ I'E’rjseignerqent individuelle non patients formeés et programmes et co-
Enseignement d'information encadrée de patient avec des taches {=4 enseignement avec partage

Recherche

obtenue auprés de
patients

Information pour

les patients sur la
recherche

dans des cours (ex.
témoignage)

précises (simulation,
jeux de role)

de savoir expérientiel

—3

1

T

Consultation des

patients sur les
thematigues de
recherche

-

Implication de
patients dans la
recherche

—2

implication des patients de la
gouvernance jusqu‘a la
diffusion des resultats de
recherche en passant par la
gquestion de recherche

T

T

T ¢

Facteurs influencant 'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation),
intervenants (croyance, pratiques), organisation (culture, pratiques et politiques), société {normes

sociales, régulations, politiques)

Formation et

accompagnement des
patients et des intervenants




LE PARTENARIAT EN RECHERCHE 16
A TOUTES LES ETAPES

N N N N R O N
Patients as passive participants JELUINUES VI LN Patients as active partners

Clinical or system outcomes [aUlLI=R 1 ' Patient experiences
Researcher-focused Patient prionties —» better outcomes

QUESTION DESIGN

PATIENTS ARE KEY

METHOD ANALYSIS SHARING




LE PARTENARIAT EN RECHERCHE 17
DES APPROCHES VARIEES

N

=

2
|
Consultation Collaboration Partenariat
e Patient informé de e Entretiens ou e 'équipe travaille e Patient
I'activité de guestionnaires avec le patient et cochercheur
recherche et des patient pour integre ses idées e Il est impliqué dans
résultats prendre en compte dans I'élaboration la réflexion, |a
ses préoccupations du projet décision et |a
dans I"élaboration e Le patient prend réalisation du
du projet part aux réflexions projet

e Coconstruit une
part du projet




LE PARTENARIAT EN RECHERCHE 18
BENEFICES ET POINTS DE VIGILANCE

./3 GOAL
O Improve quality of life by making research more

responsive to patient needs

BENEFITS LESSONS
+ Patient input into research * Engage early

outcomes » Clarify role, expectations,
* Better recruitment and time commitments

data collection * Build in longer timelines cmaj
* Diverse perspectives » Manage ethics board submission Wossu
* Translation of findings into * Flexible scheduling for patient

plain language participation
* Partnerships with underserved « Partner with multiple patients

populations * Value patient partners’ time



LE PARTENARIAT EN RECHERCHE 19
INCITATIFS

AGENCES NATIONALES ET

COMMUNAUTE
INSTITUTS DE RECHERCHE - AAP
INTERNATIONALES SCIENTIFIQUE ET CITOYENNE
% I NVO LVE EUROPEAN MEDICINES AGENCY
e ‘ 8 SCIENCE MEDICINES HEALTH
CIHR IRSC Promotng bl et

) social care research
I * Canadian Institutes  Instituts de recherche
of Health Research  en santé du Canada

\

.
Corl \ PATIENT-CENTERED OUTCOMES
s RESEARCH INSTITUTE

m EUPATI

LES GRANDES ORIENTATIONS | PLAN STRATEGIQUE INSERM 2025 o
HAUTE AUTORITE DE SANTE

RECOMMANDER LES BONNES PRATIQUES

SYNTHESE Soutenir et encourager

® ﬂbiecﬁf 10 « Valoriser I’expel'tise |'engagement des usagers

La science pour la santé scientifique de I'Institut et dans les secteurs social,
From science to health . . . LA . e
favoriser la science en société meédico-social et sanitaire

LET THE PATIENT REVOLUTION BEGIN

Validée par le Collége le 23 juillet 2020




RETOURS D’EXPERIENCE ET PROJETS DE RECHERCHE
IMPLIQUANT DES PATIENTS

TOUR D’HORIZON DE PROJETS .
18H25-19H45




PROJETS & DEMARCHES PARTICIPATIVES

PEERSIAD — N. ENJOLRAS ET PR J. HAESEBAERT

ECLAIR — P. HAINAUT

KIDS FRANCE - S. GAILLARD

IMAGINE — C. CARDOSO




PROJETS & DEMARCHES PARTICIPATIVES .

PEERSIAD — N. ENJOLRAS ET PR J. HAESEBAERT




eu AL LE VINATIER ‘

DDKZOLOG DE

\ @ " | ASS[STANCE HOPITAUX Fr nc
Lyon 1 \/’) Hiinserm PUBLIQUE DE PARIS

C |ons
RESHAPE APEA

DEMONTRER LEFFICACITE DES PATIENTS EXPERTS EN

ADDICTOLOGIE DANS LA RECHERCHE PARTICIPATIVE :
ETUDE PEERSIAD

PREPS (Programme de Recherche sur la Performance du systéme des Soins)

ENJOLRAS N.%, PERRETON N.2, HABCHI O. %3, GUITTARD L.>3, HAESEBAERT J.>* & ROLLAND B.!

1 SUAL Service Universitaire en Addictologie de Lyon - GHC
2 Service Recherche & Epidémiologie Cliniques, Pole Santé Publique HCL

3 RESHAPE Laboratoire de Recherche en Santé Publique, HCL-Université Lyon 1




eu AL evinarer @

PSYCHIATRIE UNIVERSITAIRE
SERVICE  UNIVERSITAIRE LYON METROPOLE
D'ADDICTOLOGIE DE LYON

J C IOn S
RESHAPE APEA

F
<n" " ASSISTANCE HOPITAUX r nC
S i Inserm PUBLIQUE DE PARIS
L

—

Conséquences Usage
LES ADDICTIONS individu
Contexte
Substance/Compor
tement

) Usages a risque
Dépendances

N/

Usages nocifs

ADDICTION

MALADIE

e Addictions aux substances ou produits : tabac,
alcool, médicaments, cocaine, héroine, etc...

e Addictions comportementales : jeu de hasard
et d’argent, au sport, achats compulsifs, aux
écrans, dépendance affective etc...

® Perte de liberté de s’abstenir en dépit de la
connaissance des conséquences négatives

https://fr.depositphotos.com/




UNE PATIENTE PARTENAIRE/EXPERTE
DANS LA PATHOLOGIE ADDICTIVE

25

Absence de signes d’addiction, les 5C Présence de signes de reconnexion,
CHIME
e Controle e Connection : lien social
e Consommation e Hope : Espoir
e Compulsion e Identity : Identité positive
e Continu e Meaning : Qualité de Vie
e Conségquences e Empowerment : Pouvoir d'agir

A
D
D
I
C
T
I
(0]
N
S

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
RHONE - ALPES

BEUETI, GUEREERD,



. rgnc
ASSISTANCE HOPITAUX
|I.'II Inserm PUBLIQUEQDF_ PARIS Eéllelleg
' ' delc lons
APEA

PATIENTE EXPERTE EN ADDICTOLOGIE

SUAL (Service Universitaire en Addictologie de Lyon)
CSAPA-GHC (Centre de soins et d’/Accompagnement
et de Prévention en Addictologie)

e Entretiens individuels ou en groupes,
e Participation a la prise en charge des proches-aidants (BREF Addictions),
® Interventions en Equipe de Liaison et de Soins en Addictologie (ELSA),

e Missions de recherche clinique, enseighements et formations, recherche
participative dans le laboratoire RESHAPE

26



Q’\ m ASSISTANCE HOPITAUX
\/') " Inserm rusLiQue DE PARIS
L

RESHApE APEA

e e Pt oot b

PEER Support In Alcohol Dependence : PREPS

(Programme de Recherche sur la Performance du systeme des Soins)

® Projet porté par Pr Benjamin ROLLAND (HCL), financé par le ministére de la santé
2022 ; Etude multicentrique : 5 centres participants (Paris, 3 centres ; Lyon, 2 centres).

e Objectif principal : évaluer 'impact d’'un accompagnement par un Patient Expert en
Addictologie (PEA), en plus du suivi habituel, sur le maintien en soins a 6 mois de
patients pris en charge en ambulatoire en service d’addictologie apres un sevrage pour
TUAL (Trouble Usage Alcool) par rapport au suivi habituel.

e Essai controlé randomisé prospectif avec volet médico-économique :
e Suivi habituel (groupe contrble)
* Suivi habituel + Patient Expert (groupe intervention)

27



CUAL Levanenq L;,m Q'\_, ! Inserm Ao @ HoTIA
N/ v . APEA c ons

SERVICE UNIVERSITAIRE L‘/ON FI'RDPDLE
RESHAPE

D ADDICTOLOGIE DE LYON

DEROULEMENT DE 'ETUDE

oM 3M 6M

Parcours de prise en charge habituelle + interventions des PEA

Lyon
2 centres

313 : groupe PEA

) _

¢

Parcours de prise en charge habituelle 313 : groupe contrdle Lo
000e
000e

626 patients en
oooe

Sovrage. B BYHBEEH B B G B
sevrage médicalisé ) o . ]
Durée de suivi par patient : 6 mois

Durée totale : 4 ans

. Rendez-vous avec l'investigateur . Entretien avec un PEA ner

28



Q’\ m ASSISTANCE 9 HOPITAUX
J‘) il !nserm PUBLIQUE DE PARIS
RESHAPE APEA

e e Pt oot b

-rgnc
arienys
X I"TS

ICTIONS

IEERSIAD
Implémentation des PEAs dans le projet

Acculturer les équipes investigatrices a la pair-aidance en addictologie

® Type d’accompagnement et de missions réalisés par les PEA : homogénéiser
Mesures de I'implémentation qui seront réalisées :

® Acceptabilité de 'accompagnement par PEA : patients ou personnels des services

o rgrtinence de l'intervention : échelle remplie en fin d’étude par les soignants de
‘équipe

¢ Adoption de l'intervention : intégration du PEA

® Fidélité de l'intervention : suivi du protocole, adaptations et évolutions de
I'intervention en cours d’étude

Supervision : un entretien mensuel entre le PEA et le référent pour débriefer les
pratiques d’accompagnement + équipe coordination

29



7N i rgnc

QUAL evmirer ¢ (@)yon Oy nserm iz Qe Fels
e\ v ' APEA e ictions

RESHAPE

WP o uvessimace N=" /
D'ADDICTOLOGIE DE LYON \ — ,7

Rationnel et role des PEA dans le projet

® Repérage et prise en charge du TUAL tres insatisfaisants, fort Treatment Gap
(fréquentes ruptures précoces de suivi)

e A quel moment des PEA peuvent intervenir?

e Co-design : membre du COPIL projet pour la rédaction de la LI (2021)
* Participation a la réflexion sur la thématique majeure = ‘
 Regard sur mon parcours de soins : PEC pluridisciplinaire

Q *) Participation a la collecte de données bibliographiques
* Participation a la réflexion /relecture du protocole de I’étude

AbusTive W =g
GUERRERD



: \«.,‘ Q'\ " ASS[STANCE HOPITAUX
N Lyon1 S Il ||'|ser|'|'| PUBLIQUE DE PARIS
N v * APEA c |ons
RESHAPE

—RSIAD

Réunions de travail sur le projet

Février 2023 : conseil scientifique avec des acteurs et représentants de la
FPEA-France Patients Experts Addictions €t |” APEA-Association des Patients Experts en Addictologie

® Discussion de certains éléments du protocole : validation criteres de
jugement

® Organisation logistique autour du projet : homogénéisation des
pratiques de suivi par PEA entre Lyon et Paris

Mars 2023 : présentation de la fonction PEA a I’équipe de coordination

Avril 2023 : réunion PEA et équipe de coordination

¢ Etat d’avancement du projet

® Co-rédaction de la fiche de poste pour le recrutement des PEA




R rgnc
O L UInserm ARG @A E}Tg |
\/ ¢ APEA Ictions
RESHAPE ‘

e

e Décembre 2023 : réunion PEA et équipe de coordination
® Etat d’avancement du projet : promotion, soumission CPP
® Présentation des 2 psychologues qui vont intervenir sur le projet

® Démarrage de I’élaboration de l'intervention et du carnet de bord
que chaque PEA devra compléter au cours de I'étude

e Mai 2024 : co-communication lors du congres de I’Albatros (Paris)

e Juillet 2024 : réunion PEA et équipe de coordination
e Réflexion sur les différents themes abordés dans le carnet de bord
® Future réunion en septembre-octobre 2024

=> CO-CONSTRUCTION



Francoise | Héléne
GAUDEL DELAQUAIZE

Pr Pierre-Alexis

GEOFFROY . Alain A .
Dr Clément DEJOUR > . '
VANSTEENE . N 2 . ‘ D'XIITB)ERSD
4 AP-HP Pr Benjamin Les patients r f
ROLLAND experfs o Albert
m* GHU Nathalie  CAPOROSSI
Dr Delphine _ Paris FPEA - APEA ENJOLRAS

MOISAN

- 7 v T Laure
HCL - CH } }j/ D, GUITTARD
Le Vinatier " ‘ o : Manon
Dr Mikail Dr Jennifer VEROUL

Pr‘ Frangois
BAILLY .

Publique-HCL
Reshape

Nathalie
PERRETON

i

Dr Mohique
GUENIN ‘

Mathilde Pr Julie OQuazna
MARCHAL  {AESEBAERT HABCHI
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RESHAPE

Merci a tous

34

, dessins d’Aguistina Guerrero


https://www.flaticon.com/fr

PROJETS & DEMARCHES PARTICIPATIVES .

- ECLAIR - P. HAINAUT




: CANCEROPOLE UN TERRITOIRE D’INNOVATION

LYON AUVERGNE | AU SERVICE DE LA LUTTE
RHONE - ALPES | CONTRE LE CANCER

EXPERIENCE PATIENT ET INNOVATION

Une expérience pilote de soutien a la
recherche participative

Pierre Hainaut
HCL- 29 Mai 2024




LES CANCEROPOLES: UN DISPOSITIF DU PLAN

)
@ NATIONAL
Y ..

La stratégie

) ‘2*"“ pian décennale RE’ PUBLI QU E
cancer o ktn comirg FRANCAISE INSTITUT
i e s ATIONAL
1 plan 3#me plan Fraternité U CANCER

cancer cancer A
ﬁ 1 Grand Ouest
= ﬁngeu Brest - Nantes; - Poitisr

Rennes - Tours - Orleans

o Mission 1 - Inscrire la recherche en cancérologie dans
une dynamique régionale s’appuyant sur la connaissance
de 'écosystéme régional

o Mission 2 - Faciliter les collaborations entre les
chercheurs au sein d’'une méme discipline ou
pluridisciplinaires

o Mission 3 - Accompagner les chercheurs i B Marseils -Nice

o Mission 4 - Valoriser scientifiquement et S
économiquement les résultats de la recherche

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE
RHONE - ALPES



CREER DE LA VALEUR DANS TOUTES LES

»
. DIMENSIONS

- Scientifique: promouvoir ’interconnaissance, la multidisciplinarité,
’integration de nouveaux acteurs, le soutien aux jeunes chercheurs
et aux carrieres, les reseaux internationaux

- Economique: transférer les résultats de nos laboratoires vers des
applications au service des patients

- Humaine: intégrer les patients et les aidants comme acteurs de
l’innovation, favoriser le dialogue patient-chercheur

 Societale: Mettre l’innovation au service de la luTte contre le cancer
dans les territoires, soutenir les “plans cancers” des collectivites

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘ 3
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. DISPOSITIFS DE SOUTIEN

R AL A PR e \ International
PREUVE DU CONCEPT \

) Valorisation
Fina nt de p S et tianstart T
collabora i 2

Accompagnement 2 l'international, Visibilité et
attractivité du territoire

MANIFESTATION
SCIENTIFIQUE

Soutien aux manifestations scientifiques

Animation
scientifique

PROJETS STRUCTURANTS

Montage de projets de recherche d'envergure Suehaatn

MOBILITE

¢/ Compétences Aide a la mobilité des jeunes chercheurs,

Formations
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PROGRAMME EMERGENCE

Le programme Emergence est doté de 3 clefs d’entrée :

Votre projet de recherche
est innovant et conceme
tout domaine en
cancérologie

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
RHONE - ALPES

Votre projet de recherche
peut étre adossé a un
essai clinique pour
l'utilisation des
données

Votre projet de recherche
intégre des patients ou
des aidants dans sa
conception et/ou

N

son déploiement

N

LA Li8UE

. @
ﬂ@ Gefluc

Les entreprises contre ¥ e cancer




D. PROGRAMME OST « EXPERIENCE PATIENTS »

Accompagner les chercheurs et Construire des partenariats

les patients Département universitaire des
Patients de I’'UGA: Collaborer avec
une structure unique en France

Création d’un Groupe de
travail Usager - Patient
7 comités départementaux Ligue

: , .
Conception d’une formation v

avec OZIRIS Santé

=~ )

OerISanté 7 u 7
GEFLUC Gefluc

Faire connaitre notre démarche Elaborer des appels a projets dédiés

o ) i Accompagnement des projets: financement
Invitation aux Journées GSO, sur « Le patient co- et suivi

chercheur », nov. 2021

; CANCEROPOLE

LYON,AUVERGNE‘ 24/11/2021 Conseil d'Orientation & de Surveillance
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FRANCAISE  ((  / INSTITUT
(| NATIONAL
Gefluc . —=" _puCANCER

. EXPERIENCE-PATIENT W e
LAL'SUE REPUBLIQUE |
u

« 20 membres patients / patients-experts, chercheurs,
cliniciens

« 1 charte en évolution (objectifs, valeurs,
fonctionnement, actions)

« Pilotage de ’AAP OST « expérience-patient »:
rédaction du cahier des charges + auditions des projets
+ suivi au cours des COPIL

« Formations convergentes des patients et des
chercheurs

* Mise en lumiere du role des patients (manifestations
scientifiques et grand public)

Des patients impliqués dans le financement de la recherche. Retour sur I'expérience inédite
du groupe de travail ECLAIR du Cancéropdle CLARA

@AR Julien Biaudet!", Lisa Laroussi-Libeault?, Mauricette Michallet?, Laurie Panse?, Raymond Merle?
CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
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. CONSTRUIRE UN VERITABLE PARTENARIAT

Comment l'implication se concrétise-t-elle ? Quelle est la plus-
value de cette implication pour le projet de recherche ?

« Personne(s) concerné(s) clairement identifiée(s)
comme partenaire(s) du projet
« mais le partenariat peut lui-méme étre
« émergent »
« U’AAP est ouvert aux candidats n’ayant jamais
initié un tel partenariat
« et n’ayant pas pu ou pas su impliquer une
personne concernée des la formulation de la
question de recherche

; CANCEROPOLE
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DEMONTRER LA VOLONTE DE CONSTRUIRE
UNE COLLABORATION DE QUALITE

e

L’implication réelle des personnes concernées dans le déploiement et la
valorisation du projet de recherche

Partners in Research Subjects of Research

o o
La fagon dont I’expérience et les savoirs des patients

influencent la formulation de la problématique, la

L N .
méthodologie, les objectifs ?
quel role, quelle responsabilité, quelle plus-value ?
guelles taches ? selon quelle temporalité ? quelle
valorisation ?

Researcher  Patient Researcher
Partner

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
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D. FORMATION & PROFESSIONALISATION ﬂ@

Gefluc,

Ies Entreprise:

Accompagner les chercheurs et les patients dans la valorisation des
projets de recherche et la professionnalisation des patients dans la
recherche « Faites-vous entendre »

Formation «Faites-vous entendre :

Formation gratuite pour les patients impliqués dans des projets de
recherche* grace au soutien du GEFLUC

Voix et prise de parole en public»

5 et 7 Novembre 2024 f ‘
Mardi 5 et 4 @L@%@Aﬁ e,
leudi-T RHONE - ALPES surle cancer
novembre 2024
[ . A Lyon "
Construire le partenariat avec le i B

Hame\, coach

DUPGA
UG/} Collaborer avec une

Universitd

senovienpes  Structure unique en France
Convention renouvelée en décembre 2023

: CANCEROPOLE
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D. OST “EXPERIENCE PATIENT”: MECANISME

Co-construction de U’AAP sous |’égide
du groupe ECLAIR

Evaluation par des experts hors-
region

Audition des projets recommandés
par le groupe ECLAIR

Lancement de I’AAP

Projets

Appel aux candidatures

Financement et
suivi de projet

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
RHONE - ALPES



<:>. BILAN OST « EXPERIENCE PATIENT »

26 candidatures (2021-2023)

3 innovations biomédicales

ﬁﬁﬁ « 22 innovations sociales

« 1 innovation technologique pour la santé




D. BILAN OST « EXPERIENCE PATIENT » 2021

Early-TERT, Florence Le Calvez-Kelm (CIRC) : Vers un simple test non-
invasif de dépistage et de suivi médical des cancers de la vessie basé sur la
/ \ détection ultra-sensible des mutations du promoteur du géne TERT dans
/
\\\\—//

) ’urine

concernant les troubles cognitifs liés aux traitements du cancer : pour uNe
amElioration de la prise en charGe des patiEnts

/
PERCE-NEIGE, Marie Préau (GRePS) : PERCEptions des soignants

et acceptabilité de 'utilisation du dispositif Immucare pour le télésuivi de
’immunothérapie en cancérologie : étude en méthodes mixtes

EXPLICIT, Julie Haesebart (HCL) : Expérience patients et professionnels,

_ Présentation des projets et des partenaires du programme lors de
(- ‘ . lasoirée des lauréats du 28 septembre 2021
Communiqué de presse dédié: https://clara-nxc.open-
dsi.fr/index.php/s/rkge3yJiHZ9xerE
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https://clara-nxc.open-dsi.fr/index.php/s/rkge3yJiHZ9xerE

BILAN OST « EXPERIENCE PATIENT » 2022
Sequelles

-

/ \ * Lyon - SSIRT : Identifier et gérer : Expérience des séquelles socio-
\ ’ﬁ‘ﬁﬁ‘ professionnelles aprés un cancer du sein ; porté par Sinem GUNES,
IHRIM - Innovations sociales

\
\\
\
\
\
)
/

* Lyon - ANCOLIES : Approche dyadique du vécu des troubles
\ / /ﬁ\ﬁﬁ\ CogNitifs LIEs aux traitements du cancer du Sein ; porté par Myriam
\—/ PANNARD, Inserm - Innovations sociales

reconstruction Mammaire ; porté par Corinne ROCHETTE, CleRMa -

.- Clermont-Ferrand — CoPExRecoMam : Collectif de patientes expertes
Innovations sociales

— ‘ Présentation des projets et des partenaires du programme lors de
T~ la soirée des lauréats en décembre 2022
Communiqué de presse dédié: https://www.canceropole-
clara.com/wp-content/uploads/2022/10/CP laureats-2022-1.pdf

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
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https://www.canceropole-clara.com/wp-content/uploads/2022/10/CP_laureats-2022-1.pdf

BILAN OST « EXPERIENCE PATIENT » 2023
Cancer & personnes agees

Etude de cohorte longitudinale multicentrique
é évaluant la dose intensité des iPARP en vie réelle sur une population
/ de patientes de plus de 70 ans atteinte de cancer de ’ovaire, Claire

( FALANDRY, HCL, Lyon

\ /
\ / Co-construction d’une action de prévention des chutes chez

-

les personnes > 70 ans hospitalisées atteintes de cancer, Baptiste
FOURNIER, CLB, Lyon

(ﬁ,ﬁ,ﬁ, Création d'un guide alimentaire pour les
personnes agées atteintes d'un cancer, Amandine BRUYAS, HCL, Lyon

7 : ‘ Présentation des projets et des partenaires du programme lors de
| la soirée des lauréats du 4 décembre 2023
@ﬁcﬁé Voir la page dédiée sur le site du CLARA

P
LYON AUVERGNE ‘
RHONE - ALPES



https://www.canceropole-clara.com/decouvrez-les-projets-laureats-2023-du-clara-en-video/?doing_wp_cron=1708945924.5804998874664306640625

. PERSPECTIVES 2024 - 2027

 Continuer ’engagement partagé dans la démarche “expérience patient” -

« Elargir le spectre des projets de recherche
—>Vers une integration du patient dans tous les AAP du CLARA?

« Soutenir I’éxpérience patient par la formation et la professionalisation des

acteurs
—>Mobiliser les chercheurs-patients dans une démarche de médiation?

~>Piloter des mécanismes de valorisation de l’implication des patients?

« Communiquer et faire connaitre les actions et engager les usagers et les
acteurs societaux

: CANCEROPOLE

LYON AUVERGNE ‘
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INNOVER POUR
RESILIENCE

CULTIVER LA




Jardins d’Entreprises IVI E R ‘ I '
213 rue de Gerland °

F69007 LYON
0437901710

infos@canceropole-clara.com
www.canceropole-clara.com
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PROJETS & DEMARCHES PARTICIPATIVES .

- KIDS FRANCE - S. GAILLARD




IMPLICATION DES PATIENTS ET DU PUBLIC
EN RECHERCHE CLINIQUE PEDIATRIQUE

Le projet Kids France

DSFrance

Séminaire HCL — Recherche partenariale
Lyon, 29 aolit 2024

-~
—

H,
&

K

Segolene GAILLARD, Project manager, Kids France coordination

= .
HCL Cl ' Inserm /. e Patient and public involvement (PPI) leader PedStart
merscons [ Lyon 1 w@g;&/ﬂz eYPAGNet CIC Lyon, INSERM 1407 - Université Lyon | , LBBE-CNRS-UMR 5558
L y a " Brom sciencs 1o meakin Y - / F-CRIN MNobwor

PEMR AuRA, Plateforme d’Expertise Maladies Rares



mailto:Segolene.gaillard@chu-lyon.fr

QUE VEUT DIRE « IMPLIQUER » LES PATIENTS/PUBLIC
EN RECHERCHE ?

® “Recherches conduites ‘AVEC' ou ‘PAR’' les patients ou le public plutot que
‘POUR’ ou ‘A PROPOS' d’eux” (# participant a un essai clinique)
e Conseillers/co-chercheurs

e Partenariat actif
=> Pour planifier, gérer, construire et mener la recherche

®* |mplication de patients, aidants, public...
* Ayant une expérience personnelle
 Qu ayant un intérét pour une maladie donnée,

 Quayant un intérét pour la recherche ou des activités liées a la recherche
=> Intégrer leurs perspectives, leurs expériences ou vécus personnels

Staley K. INVOLVE (2012). Public involvement in research: impact on ethical aspects of research.
Tsang, V.W.L, et al, Role of Patients and Parents in Pediatric Drug Development. Ther Innov Regul Sci, 2019: p. 2168479018820875.



POURQUOI « IMPLIQUER » LES PATIENTS/PUBLIC EN
RECHERCHE ?

Qu’est-ce qui est important pour les patients?
* Un nouveau traitement innovant ?

e Traiter la maladie ?

* Modifier sa progression ?

* Cibler certains symptoémes ?

 Améliorer leur qualité de vie ?

e ..efc..

=> Peut dépendre de I'age, de la maladie, de sa sévérité, de I'environnement, ...etc...



Pourquoi « impliquer » les JEUNES patients/public ?

QO

® Droit des enfants a étre impliqués -
—

dans les décisions les concernant.

DEMOCRATIE SANITAIRE

You should have a say in decisions that affect you

ULN. Comvention on the Rights of the Ghild: Article 12

e Difficultés de faisabilité des projets de recherche clinique pédiatrique

=> Mieux informer les patients et leurs parents
=> Impliquer les jeunes, patients ou non

LEMEDECIN INFORME

Convention on the Rights of the Child, General Assembly resolution 44/25 of 20 November 1989
Caldwell PH1, Butow PN, Craig JC. Parents' attitudes to children's participation in randomized controlled trials. J Pediatr. 2003 May;142(5):554-9.

40




VALEUR AJOUTEE DES PATIENTS/PUBLIC POUR LA
RECHERCHE

Aide au
Expertise de la recrutement
maladie ou de et maintien
I’age des patients

dans l'essai

=> Amélioration de la faisabilité, pertinence et qualité des essais cliniques

Joanna C Crocker, Ignacio Ricci-Cabello, Adwoa Parker, Jennifer A Hirst Alan Chant Sophie Petit-Zeman, David Evans, Sian Rees. Impact of patient and public
involvement on enrolment and retention in clinical trials: systematic review and meta-analysis. BMJ 2018,363.k4738



UNE IMPLICATION POSSIBLE A TOUTES LES ETAPES

Information to
Protocol _ trial participants
. Synopsis Trial ¥ - protocolamendments
Setting 0 - design steering § * new safety information
" 'g Research : * target population committee ' ﬂzt:;r?:;ew
C L Priorities . + protocol follow up § [}
3 o + gap Analysis ¢ Designof 1ROV Scooe § ’ : Committee E?ﬁgil;'léatow
] g 0 -eatyhoeon ¥ Protocol radherencey g Investigalors g . peneft/nsx ) - MAA evaluation
% g Samng 8 g -relevertencoonts ! 1 Meeting I ~Hmp-out eves + EPAR summaries
ad * matching 0 -benefit/risk balance [ ] ) - Trial design g "amenaments ' * lay summary of
58 o g g Ssdend i ) ek L orr T
£ 30 researcn ¥ 1 - Quality of fe and patient o e B :pmsafety
D @w g - defining §  § reported cutcomes ! b ¥ cantriggeramend- § o;nnmricaﬁm
T & g petentrelevant § | -ethicalissues ' P e ' '
= addedvalve o - data protection o ' '
T ¥ andoutcomes ¥ . mobility issues/logistics "
' ¥y - adherence measures ! " 1 "

Dissemination,

Research Research Conduct B rication
Priorities and Plannin and Operations i e
i . g F . Post-approval
I I | L | 1 ] 1
- 8 i 1 L ' 0 assessment of value §
Q 5 i : : - content : : + summary of interim : 'éféﬁ&mnoma :
0 ] S i fresults B
g g i | :eﬁsajgn I | + dissemination in patient (] Betewit priorkles ]
3 el ' 1 . i 11 community Stud (] Health [ ]
> g i ~contractual | ) - dissemination § § Y ] Technol (]
0 = ey g ' Ethical reporting ogy .
£ @ V- travelexpenses - oy : i Assessment
5 0 § - support fo.': I ? ien Y Review :
T T .. 8 family members § InfOrmation
Q@ Q@ Fundra|5|ng * mobility § ] « contribution to plublications §
3 2 for research Practical » ] :'?mﬁr:e%gn - diseemination of research results to
Considerations ', reacfabib‘t; patient community / prc:fe&sl-:unals.l
) - language Post-study
Informed communication

Consent



L'HISTOIRE DE KIDS FRANCE

® Participation d’un jeune Francais a un congres
international de jeunes en 2015

« Voix des jeunes » - « Young patients advocates »

® (Collaboration Université de Sydney

Research priority setting in childhood chronic J E!mes
disease: a systematic review Ll n d
Arch Disease in Child 2018 Alliance

Priority Setting Partnerships

Ci¢

Cnmdmgﬁmcl que

® Développement autour de la recherche clinique,
des sciences ouvertes au sein du CIC

—
L—"



UN MODELE D’IMPLICATION INITIAL KiDSFrance

LES GROUPES CONSULTATIFS DE JEUNES
YOUNG PERSONS ADVISORY GROUPS (YPAGS, UK)

® Objectif: Améliorer I'innovation thérapeutique
et la recherche clinique chez I'enfant par I'implication

des jeunes (patients ou non)

« De la conception des projets...
...jusqu’a la dissémination de leurs résultats»

Jeunes de 12 - 18 ans avec
différentes expériences du
systeme de santé

® Réunions régulieres (1 fois par mois)
e Activité en recherche (design, recrutement, docs
patients...)
* Contributions et avis des jeunes
 Formation : maladies, méthodologie, éthique...

« Apprendre en créant... »

Gaillard, S., et al., Involving children and young people in clinical research through the forum of a European Young Persons' Advisory Group: needs and challenges. Fundam Clin Pharmacol,
2018. 32(4): p. 357-362.



YPAG — Quelques exemples d’activité ENTPE

= independently organized TED event

Dissémination
Résultats
Q

Projet MFM Play :
revue du design et

Construction d’un modél? EU
de résumé grand public

i Life - L, SMEt o8 s Cyslingss
WP

Draw my life sur 'observance dans

la cystinose - Journée Cystinose
Déc. 2016, Lyon

« Colour of the Pill »
Revue questionnaire a
destination des jeunes

Communication,
Articles scientifiques
Sensibilisation

SPIRIT | CONSORT

A CHILDREN

Reporting Guidelines for Child Health Trials




Grace-Divine,
Mamadou,
Emeline, lléna
, Stella, Zayd

Anna, Chloé,
Capucine, Léanne,
Jade, Louise,
Ruben, Romane,




Kids France, d’autres modeles

. s _ape ’ . , : 47
Groupes consultatifs spécifiques d’'une maladie et d’un projet

e Groupes de patients (pédiatrie ou adulte) ou parents
e Focus sur une maladie ou condition particuliere
e Constitués pour un projet de recherche spécifique

e Expérience du vécu de la maladie (physique et émotionnel), symptomes et
impact familial, préférences patients...

e Formés également a la recherche, méthodologie, éthique...

e Partenariat +++




Kids France, au-dela du YPAG )

Création de groupes dédiés par projet

CONCEPTION K“;‘DSFranCe

Plan d’implication des
patients et du
Projet de recherche en public/projet Soumission du projet de
I 1) A quelles étapes : design, recherche a AAP
Promoteur/ conduite, dissémination... Incluant le p|an

Meédecin du CHU 2) Avec quelles méthodes ? d’implication

3) Et quels groupes ? Jeunes
patients ? YPAG ? Parents?

APRES OBTENTION DU FINANCEMENT

Recrutement des membres des groupes
Réalisation / facilitation des groupes

Mise en ceuvre du plan %
d’implication KiDSFrance Rapport
Evaluation et mesure d’impact




Exemple du projet TransEAsome 49

Cohorte de patients avec Atrésie de I'Oesophage

Evaluation de
I'impact par
Kids France

Mise en place de 2 comités

e pédiatre responsable du projet
" un
U + , cheffe de projet
T € R I

< £ r
2 :]cj L Membres d’association appo t de a
(= "(.B' Vé ” .
S5 & paents séance/réunion

o

2 Responsable Kids France/ facilitateur

Jeunes patients entre 12 et 18 ans
Rapport gIObaI Membres de Kids France

Comité des
jeunes
patients

Responsable Kids France / facilitateur

Décisions du Steering committee du projet . . . . .
8 ProI€t " Retour sur implication : impact des avis

rendus sur le projet




Exemple du projet TransEAsome
Plan d’implication patients

O

Revue du design du projet : objectifs, criteres de Comité des représentants de patients/usagers
jugement (dont ceux propres aux patients), déroulement Comité des jeunes patients + YPAG Kids France
de I'étude et examens réalisés

Quelles données recueillir d’un point de vue Comité des représentants de patients/usagers
patients/parents? Comité des jeunes patients

Revue des documents d’information et consentement Comité des jeunes patients + YPAG Kids France
Participation au comité scientifique et décisions Comité des représentants de patients/usagers

concernant le projet (changements au protocole pouvant Comité des jeunes patients
impacter les patients, suivi du déroulement du projet en
adéquation avec les besoins des participants)

Communication et dissémination Comité des représentants de patients/usagers
Avant/Pendant/Apres I'étude Comité des jeunes patients + YPAG Kids France
Revue des données et de I'analyse, interprétation avec Comité des représentants de patients/usagers

I’équipe du projet des résultats et diffusion des résultats Comité des jeunes patients



KIDS FRANCE ET SES CONNECTIONS

UN TRAVAIL EN RESEAU
Enpr

C R EATl O N . European network of paediatric research

at the European Medicines Agency
- I:I:. ..
] Inserm (@

Centre d'Investigation Clinique La solenoe pours bs sants
L Y o N From schencs to kaaki

_

Kids France, activité PPI
Coordination HCL CIC Lyon
Sites: Lyon, Paris Necker, Lille

§ s B T, T LA R

Développement international: eYPAGnet, partenaire c4c et 8¢c-S
Collaborations Canada, MRCT Harvard...



RESPONSABILITE § RESPECT § PARTENARIAT EGAL TRANSPARENCE  EI\[»)325,Y»):\\'[e/3 SOUTIEN
52

Kids France — Nos principes et nos valeurs

e Une implication ayant un sens et « impactante »
® Pour larecherche, les projets. Mesure de I'impact
® Pour les patients/public/parents
e Bonnes pratiques d’'implication partagées avec les patients/public/parents
e Développement des plans d’implication avec les patients/public/parents
® Optimisation de I'implication grace a I'expertise
® [nformation éclairée de participation et accord
® Evaluation de 'activité et de I'impact systématique
e Flexibilité de participation
e Adaptation des méthodes a I'age, aux participants...

e Diversité/Inclusivité: culturelle, géographique, sociale, litéracie en santé, intellectuelle (DI,
populations particuliéres...)

e Une implication et un engagement éthique, centrés sur les patients.




RESPONSABILITE § RESPECT § PARTENARIAT EGAL TRANSPARENCE  EI\[»)325,Y»):\\'[e/3 SOUTIEN
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Kids France — Nos principes et nos valeurs

e Un retour systématique sur I'implication:
® Feedback aux patients/public/parents
® Rapport d’activités

e Formation /autonomisation
® Plan de formation
® Kit de formation

“Respecter les besoins et les droits des jeunes
patients/adolescents et de leurs familles”

"Prendre en compte leurs avis et leurs vécus pour une
recherche clinique pédiatrique de qualité, adaptée aux
jeunes patients et a leurs familles ”




La voix des jeunes en recherche — Kids France

MERCI

Alicia, Anna, Anna-Pierre, Basile, Benjamin,
Capucine, Charly, Chloé, Clélia, Eli, Eloise, Emeline,
Emma, Gaspard, Grace-Divine, lléna, Jade, Juliette,

Léanne, Lorraine, Louise, Lucile, Mamadou,

Marianne, Marcel, Mathieu, Mathilde, Nicolas,

Olivier, Pénélope, Rémy, Rime, Romane, Ruben, H c L
Ryan, Sarah, Stella, Thomas, Valentine, Violette, Zayd
HOSPICES CIVILS
www.chu-lyon.fr DE LYON

00006

« Une expérience inédite et fabuleuse»


mailto:segolene.gaillard@chu-lyon.fr
http://ripps-pediatrics.org/kids-france/

ECHANGES AVEC LES PARTICIPANTS ET
PERSPECTIVES DE DEVELOPPEMENT DE LA

RECHERCHE PARTENARIALE AUX HCL
19H45-20H00




Une proposition en cours de structuration
* Convaincre et faire savoir: 2024 S1 + S2

? . o-constuire la stratégie :
ET AUX HCL ‘ . '?ester:;025|51t rele aat S
UN CONTEXTE FAVORABLE

* Evaluer: a partir de 2025

® Un plan d’actions qui pourrait se décliner autour des actions suivantes :

° Mars 2024 : Séminaire initial avec les collaborateurs de la DRS, des structures d’appui et 'lUMR RESHAPE : partager la culture, les définitions, les attendus
autour du partenariat patient en recherche

° A partir de 'automne 2024 :

e Poursuivre les échanges sur les dispositifs de mise en ceuvre potentiels : intégrer un critere d’évaluation positif dans les AAP internes — ex: : jeunes
chercheurs ?

e Organiser un atelier recherche a I'attention des médecins chercheurs + cadres identifiés par DICS (29 ao(t) avec des retours de patients chercheurs

e  Travailler une boite a outils (support REC / PSP et Reshape) : fiche type d’intervention, modalités possibles de rémunération des patients, identifier des
patients partenaires, premiers indicateurs d’impact

e Diffuser I'information relative au partenariat patient a I'occasion d’une session d’information mensuelle DRS
e Proposer un nouveau point d’étape a I'occasion des instances de la recherche — COPIL recherche / journée recherche

° Début 2025 : proposer une formation socle — chercheur clinicien et patient partenaire : pour accompagner les projets potentiels

° Agenda
° Horizon 27 juin a Lyon INSERM : journée de la recherche participative
° Séminaire international partenariat patient : 25-26-27 septembre en AURA

° Entretiens Jacques Cartier

° Equipe projet : F. KUNDER, |. DADON, G. THUAL, J. HAESEBAERT, A. SCAPOTTA



MERCI DE VOTRE PARTICIPATION
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