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• Liens d’intérêts déclarés par l'intervenant  :

Absence de lien d’intérêts déclarés par 
l'intervenant 
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I- Mise en œuvre des projets participatifs.

II- Enjeux spécifiques aux contextes palliatifs.

Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs. 3

Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs



• Les sciences participatives:2

Forme de production de connaissances scientifiques auxquelles

des acteurs non scientifiques-professionnels, qu’il s’agisse
d’individus ou de groupes, participent de façon active et

délibérée.
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs.

2 -Houllier F, Merilhou-Goudard J-B. Les sciences participatives en France [Internet]. 2016 p. 63 p. Available from: https://hal.inrae.fr/hal-

02801940
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs.
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Impliquer les patients dès l’idée…
➢ Rendre le sujet pertinent pour la population cible.

Recherche 

communautaire 3
Impliquer 

précocement un PPI

3 - Riffin C, Kenien C, Ghesquiere A, Dorime A, Villanueva C, Gardner D, et al. Community-based participatory research: 

understanding a promising approach to addressing knowledge gaps in palliative care. Ann Palliat Med. 2016;5:218–24.  
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Faire jouer les réseau des patients

➢Faciliter le recrutement 

ultérieur  dans certaines 

populations
ACCESSCare Research : 
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Faire co-construire le projet et/ou relire le protocole

➢Faciliter l’acceptation de l’intervention
➢Augmenter le recrutement

➢Faciliter l’implémentation
➢Augmenter la validité des données 

collectées
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

➢Obtenir certains financements…
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Impliquer le patient en tant que représentant de l’étude 
(champion / facilitateur) 4

➢Faciliter la mise en œuvre de l’étude
➢Favoriser le recrutement

4 - Gray-Burrows KA, Willis TA, Foy R, Rathfelder M, Bland P, Chin A, et al. Role of patient and public involvement in implementation research: a consensus study. 

BMJ Qual Saf. 2018 Oct;27(10):858–64. 
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Faire relire les données et résultats

➢Avoir d’autres modes d’interprétation des 
données 6

➢Avoir des éléments de discussion

➢Augmenter la validité des données 7
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Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs.
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Diffuser les résultats des études

➢Diffuser via les associations de patients

➢Diffuser via les groupes de pairs

➢Diffuser via les réseau sociaux



• Le patient partenaire en soins palliatifs, quelles réticences?  9

? Inquiétudes sur la balance bénéfice /risque

? Patient en état de fragilité / faiblesse / vulnérabilité

? Peur de la charge liée à l’étude

? Peur liée au retentissement psychologique 
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs.

9 -Blum D, Inauen R, Binswanger J, Strasser F. Barriers to research in palliative care: A systematic literature review. Progress in Palliative Care. 

2015 Apr;23(2):75–84.  



15Enjeux et barrières à l’implication de patients-partenaires en recherche en soins palliatifs.

10 -Emanuel EJ, Fairclough DL, Wolfe P, Emanuel LL. Talking With Terminally Ill Patients and Their Caregivers About Death, Dying, and 

Bereavement: Is It Stressful? Is It Helpful? Arch Intern Med. 2004 Oct 11;164(18):1999. 
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11 -Bloomer MJ, Hutchinson AM, Brooks L, Botti M. Dying persons’ perspectives on, or experiences of, participating in research: An integrative 

review. Palliat Med. 2018;32:851–60.  

Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs

« Quel est le point de vue et expériences des personnes 

mourantes participant à des projets de recherche? » 

Valorisation du fait de participer à 

des projets de recherche, même en 

l’absence de bénéfice personnel

Une personne mourante ne 

doit pas être présumée 

vulnérable de fait

Peut être profitable 

indirectement par une 

satisfaction à aider les autres, 

contribuer à la société, à la 

sciences et aux futures soins



• Alternatives au patient-partenaire…

Une parade est l’utilisation des anciens patients (Survivors)

des groupes de patients (La Ligue) ou des membres de la famille.
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Les sciences participatives Mise en œuvre Enjeux en contextes palliatifs
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12 -Aoun S, Slatyer S, Deas K, Nekolaichuk C. Family Caregiver Participation in Palliative Care Research: Challenging the Myth. Journal of Pain and 

Symptom Management. 2017;53:851–61.
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• Faciliter l’implication des PPI en soins palliatifs:

Créer et maintenir des relations patient-

soignant-chercheur

Être flexible sur le niveau d’engagement du 
patient

Sélectionner les bonnes personnes
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13 -Johnson H, Ogden M, Brighton LJ, Etkind SN, Oluyase AO, Chukwusa E, et al. Patient and public involvement in palliative care research: What 

works, and why? A qualitative evaluation. Palliat Med. 2021;35:151–60.  
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