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Les recherches participatives en pratique	 Article court

 Abstract

Citizen participation in cancer research is growing intensively. 
In this context, the IMPAQT research project aims to promote the 
participation of (former) cancer patients in all stages of research. 
It was in response to the needs of the patient-researchers of the 
IMPAQT research group that the Perce-Neige project was devel-
oped. Based on the principles of community participation and 
collaboration, this project has a dual objective: methodological, 
aimed at understanding collaboration and characterizing the 
community approach, and empirical, which concerns caregivers’ 
perceptions of cognitive disorders related to cancer treatments. 
All the methodological tools aimed at meeting these objectives 
were co-constructed by the entire IMPAQT group. 
The research participation of the people concerned enables a 
novel way of linking expert and experiential knowledge and 
necessitates specific modes of organization. Also, the co-con-
struction of research and methodological tools requires a regular 
updating of knowledge, as well as a capacity for reflection and an 
openness to reconsidering the approach. It also appears that the 
mobilization of the people concerned, who possess experiential 
knowledge, raises emotional issues. In conclusion, the participa-
tion of the people concerned in research constitutes an essential 
lever in the identification, elaboration, and social and psychoso-
cial contextualization of health issues in cancerology.

Keywords: community based research; collaboration; orga-
nizational modes; co-construction; cancer

 Résumé

La participation des citoyen·nes aux recherches dans le champ 
du cancer se développe intensivement. Dans ce contexte, le 
projet de recherche IMPAQT visait à promouvoir la partici-
pation des patient·es (ayant été) atteint·es de cancer à toutes 
les étapes de la recherche. C’est guidé par les besoins des 
patientes-chercheuses du groupe de recherche IMPAQT que 
s’est construit le projet Perce-Neige. Fondé sur les principes 
de démarche communautaire, ce projet comporte un double 
objectif : méthodologique, afin d’appréhender la collaboration 
et caractériser la démarche communautaire, et empirique, 
concernant les troubles cognitifs liés aux traitements antican-
céreux auprès des soignant·es. L’ensemble des outils méthodo-
logiques visant à répondre à ces objectifs ont été co-construits 
par l’ensemble du groupe IMPAQT.
La participation à la recherche des personnes concernées 
propose une nouvelle forme d’articulation entre savoirs 
experts et expérientiels et impose des modes d’organisation 
spécifiques. La co-construction de la recherche et des outils 
méthodologiques nécessite également une actualisation régu-
lière des connaissances, des modes d’organisation spécifiques, 
ainsi qu’une capacité réflexive permettant de réajuster et 
d’accompagner constamment la démarche. Il apparaît aussi 
que la mobilisation des personnes concernées, possédant des 
savoirs d’expérience, soulève des enjeux émotionnels.
En conclusion, la participation des personnes concernées à la 
recherche constitue un levier essentiel dans l’identification, 
l’élaboration et l’ancrage social et psychosocial des probléma-
tiques de santé en cancérologie.

Mots-clés  : Recherche communautaire  ; Collaboration  ; 
Modes d’organisation ; Co-construction ; Cancer
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Une démarche communautaire 
en oncologie

La recherche participative est une approche de produc-
tion de savoirs scientifiques reposant sur une implication 
des personnes concernées par l’objet de la recherche (1). 
La démarche communautaire se veut ascendante et 
repose sur la mobilisation des communautés concer-
nées, la prise en compte des savoirs expérientiels et la 
promotion de l’empowerment des personnes concer-
nées (2). La recherche communautaire constitue un outil 
clé pour la mise en œuvre de la démocratie sanitaire (3). 
Elle vise à associer la démarche scientifique et l’action 
afin d’améliorer les connaissances et de promouvoir la 
transformation sociale (4, 5). Le champ du cancer paraît 
propice au développement de la mobilisation citoyenne 
dans un contexte d’action qui promeut la démocratie 
sanitaire (6). Pourtant, la mise en œuvre de démarches 
réellement participatives ou communautaires reste peu 
fréquente.
Cet article propose une réflexion autour de la 

co-construction de projets de recherche communau-
taire en oncologie, en cherchant à tirer les leçons d’une 
expérience de collaboration mise en place dans le cadre 
du projet IMPAQT (Implication des patient·es dans la 
recherche portant sur la qualité de vie en cancérologie) 
et poursuivie avec le projet Perce-Neige (Perceptions des 
soignant·es concernant les troubles cognitifs liés aux trai-
tements du cancer : pour une amélioration de la prise en 
charge des patient·es).

De la formation IMPAQT…

Le projet IMPAQT vise à favoriser par le biais d’une 
formation «  patient·e-chercheur·euse  » l’implication 
citoyenne dans la recherche en lien avec la qualité de 
vie en oncologie (7). La formation, dispensée en 2020, 
visait un double objectif  : 1)  construire un socle de 
connaissances partagées nécessaires à la mise en 
œuvre d’une recherche communautaire ; 2) lancer une 
démarche communautaire. Elle est construite autour 
de neuf modules permettant d’aborder les enjeux 
des recherches sur la qualité de vie dans le champ 
du cancer, plus particulièrement dans une démarche 
communautaire (enjeux éthiques, financement de la 
recherche, collecte et analyse des données,  etc.). Le 
dernier temps de la formation était consacré à une 
réflexion collective sur des thématiques pertinentes 

pour les personnes ayant bénéficié de la formation, 
dans la perspective de co-construire un projet de 
recherche communautaire.

… à la construction du projet Perce-Neige 

Le groupe de recherche IMPAQT, composé de cinq 
chercheuses et six patientes-chercheuses, a été 
constitué à l’issue de la formation. Il s’agissait ensuite 
de permettre au groupe de se saisir des questions iden-
tifiées comme essentielles par et pour les patientes-
chercheuses afin de construire un projet de recherche 
en lien avec la qualité de vie des personnes atteintes 
de cancer. Après des échanges visant à confronter l’ex-
périence des patientes-chercheuses et un état de la 
littérature scientifique, la prise en charge des troubles 
cognitifs subséquents aux traitements du cancer a été 
choisie comme problématique de recherche prioritaire 
par le groupe. Ces troubles, identifiés pour différents 
traitements (8, 9), sont associés à une moindre qualité 
de vie  (10). Cependant, les partages d’expérience des 
patientes-chercheuses ont permis de souligner un 
décalage entre la littérature scientifique et l’insuffi-
sance de la prise en charge de ces troubles qu’elles ont 
expérimentée.

Le groupe de recherche a ainsi co-construit le projet 
Perce-Neige (Perceptions des soignant·es concernant les 
troubles cognitifs liés aux traitements du cancer  : pour 
une amélioration de la prise en charge des patient·es), qui 
repose sur un double objectif :

	• explorer la (mé)connaissance des soignant·es concer-
nant les conséquences des traitements du cancer sur le 
plan cognitif, leurs pratiques de communication et les 
stratégies d’accompagnement mises en œuvre ;

	• caractériser la démarche communautaire mise en œuvre 
dans le cadre du groupe de recherche IMPAQT – c’est cet 
objectif qui fera l’objet des réflexions présentées dans 
cet article.
Pour caractériser la démarche communautaire, un 

ensemble d’outils a été co-construit :  
	• les enregistrements audio des réunions de travail du 
groupe IMPAQT qui feront l’objet de retranscriptions en 
vue de mener une analyse interactionnelle (11) afin de 
rendre compte des postures et formes d’implication et 
d’interaction des différentes actrices ;

	• un questionnaire rempli à chaque réunion de travail et 
évaluant la perception et la manière dont est vécu le 
processus de collaboration (ex. : capacité individuelle 
à participer à l’avancement du projet)  ; les données 
recueillies feront l’objet d’une analyse descriptive ;
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	• un carnet de suivi visant à évaluer la fidélité de l’in-
tervention et tenter d’identifier les facteurs ayant pu 
influencer les possibles adaptations à toutes les étapes 
de la recherche (12).

Penser la collaboration

Mode d’organisation 

Conformément aux principes de la recherche commu-
nautaire, les patientes-chercheuses ont pu s’impliquer à 
toutes les étapes, de la recherche du financement à la 
valorisation scientifique du projet. La collaboration a 
commencé par la rédaction collective d’une charte de 
partenariat. La désignation d’une chercheuse comme 
interlocutrice principale dans la gestion de ces moda-
lités a joué un rôle essentiel en permettant de déve-
lopper un mode de fonctionnement propice à la colla-
boration, à l’entretien des relations et à la satisfaction 
des membres. L’inscription du projet dans un temps 
long a également joué un rôle majeur en renforçant la 
relation de confiance. Le processus de collaboration a 
consisté pour les chercheuses à proposer des outils (ex. : 
guide d’entretien) faisant ensuite l’objet de discussions 
et négociations dans le cadre de réunions de travail 
collectives, cette organisation ayant été plébiscitée 
par les patientes-chercheuses. Par exemple,  le recours 
à un journal de bord rempli individuellement à l’issue 
de chaque réunion a été proposé par les chercheuses. 
C’est un outil personnel qui visait à  recueillir  par du 
discours  écrit le vécu de  la collaboration des cher-
cheuses et des patientes-chercheuses. Le journal de 
bord aurait permis de recueillir du contenu riche et 
précis grâce aux données subjectives (ex.  : réflexions, 
sentiments et émotions,  etc.). Dans ce cas, il aurait 
soutenu une réflexion individuelle sur la collabora-
tion et sur ce qui aurait pu être amélioré, conservé ou 
éliminé.  Cependant, du fait de son  format  –  jugé trop 
similaire à  celui d’un journal intime  –  et de sa présen-
tation – jugée trop « féminine » et peu scientifique –, cet 
outil a été refusé par les patientes-chercheuses. Il a 
donc été remplacé par un questionnaire permettant de 
recueillir par le biais de plusieurs items la satisfaction 
et la perception des membres du groupe concernant 
la collaboration (ex.  : «  Je suis satisfaite du travail de 
coopération  accompli  entre le groupe des chercheuses 
et le groupe des patientes-chercheuses  »).  Les outils 
proposés par les chercheuses n’ont pas tous fait l’objet 

de débats. Par exemple, le carnet de suivi, qui  visait 
quant à lui à répondre à un tout autre objectif, celui de 
recueillir des données sur l’implantation de la recherche 
(ex. : suivi du calendrier de la recherche, etc.) afin d’ana-
lyser la fidélité de sa mise en œuvre, a tout de suite été 
accepté par  l’ensemble du groupe. Enfin, les patientes-
chercheuses membres ont contribué à la valorisation 
scientifique (13-17).

Développement du processus de renforcement 
des connaissances

L’ensemble du groupe de recherche s’est attaché à pour-
suivre le processus de renforcement des compétences 
commencé lors de la formation IMPAQT. Dans un premier 
temps, des échanges non structurés ont eu lieu lors des 
réunions de travail mensuelles du groupe de recherche 
(ex.  : informations concernant la construction de grilles 
d’entretien afin de permettre la collaboration sur le volet 
méthodologique du projet). Ces formations se sont par 
la suite formalisées sous la forme d’ateliers d’initiation 
(tableau 1) inscrits dans la temporalité du projet.

Enjeux émotionnels

Dans le cadre du projet Perce-Neige, des entretiens ont 
été menés avec des professionnels de santé (oncologue 
et infirmières en oncologie). Il a été envisagé que les 
entretiens soient menés par des binômes chercheuses/
patientes-chercheuses. Cependant, cette proposition a 
été remise en cause, notamment du fait de difficultés 
émotionnelles exprimées par les patientes-chercheuses. 
Certaines redoutaient la possible confrontation avec un 
discours professionnel remettant en cause leur vécu. De 
plus, certaines prises de position (parfois vindicatives) 
ont encouragé l’équipe à la prudence – à titre d’exemple, 
des échanges multiples ont eu lieu concernant le fait 
que les entretiens ne pouvaient constituer un lieu pour 
« faire évoluer » les pratiques des professionnels ou faire 
reconnaître sa propre expérience. Face à ces différents 
éléments, l’ensemble de l’équipe de recherche est parvenu 
à un accord impliquant que les entretiens auprès de 
professionnels soient menés par les chercheuses, le guide 
d’entretien et l’analyse des données étant réalisés de façon 
collaborative. Dans le cadre des échanges autour de l’ana-
lyse des données, certaines manifestations émotionnelles 
négatives ont pu être observées (ex.  : colère, incompré-
hension, etc.). La participation des patientes-chercheuses 
a ainsi constitué à la fois un atout pour l’analyse du fait de 
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la mobilisation du savoir expérientiel dans l’interprétation 
des données et une étape complexe à appréhender du fait 
de la nécessité d’anticiper et d’accompagner ces possibles 
difficultés émotionnelles.

Leçons apprises

L’expérience des projets IMPAQT et Perce-Neige souligne 
l’importance de développer, dans les démarches commu-
nautaires, des savoir-être et savoir-faire afin de mener le 
projet dans les meilleures conditions et d’éviter la partici-
pation alibi (18). Pour les chercheur·euses, ceci implique 
une posture d’échange permettant de questionner et 
négocier les conceptions initiales du déroulement de la 
recherche afin de développer un partenariat équilibré, 
dans une démarche ascendante propre à la recherche 
communautaire  (19). Anticiper et dédier du temps aux 
réactions émotionnelles est également primordial lorsque 
les acteur·rices impliqué·es dans les démarches commu-
nautaires ont une connaissance intime et personnelle du 
sujet  (2). Malgré l’expérience possible d’autres projets 
de recherche, la mise en place d’un tel collectif constitue 
une expérience nécessairement inédite, impliquant des 
adaptations et repositionnements imprévisibles tout au 
long du projet. Une attention particulière doit être portée 
à l’animation et à la collaboration au sein des groupes de 
recherche communautaire.

Limites

La composition du groupe a été fluctuante. Des départs 
et arrivées de nouvelles membres (chercheuses et 
patientes-chercheuses) ont ponctué le projet. Ces évolu-
tions rendent nécessairement plus complexe la mise en 
œuvre d’une démarche d’évaluation longitudinale de la 
collaboration. Cependant, le maintien du groupe et sa 
capacité à mener à bien son projet malgré ces évolutions 
témoignent de sa faculté de reconfiguration et d’adapta-
tion au fil du temps.

Perspectives

La démarche de collaboration lancée grâce au projet 
IMPAQT a su démontrer sur le long terme sa capacité à 
mobiliser et engager des patientes-chercheuses dans une 
recherche communautaire, comme l’a montré son aptitude 

à mener à bien le projet Perce-Neige, qui repose sur des 
échanges réciproques entre savoirs experts et savoirs expé-
rientiels. Cette expérience collective nous invite à penser un 
modèle d’implication à plus large échelle, afin de favoriser 
la participation citoyenne à la recherche en oncologie.
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