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LA RECHERCHE COMMUNAUTAIRE...

 Ascendante, mobilisation des communautes
concernées, savoirs expérientiels, autonomie et
empowerment (vollman, Anderson & McFarlane, 2017)

* Association entre |la démarche scientifique et I’action :
améliorer les connaissances et promouvoir la
transformation sociale (sekelynck, 2011).

 QOutil clé pour la mise en ceuvre de la démocratie

sanitaire (Compagnon & Ghadi, 2014)




...EN ONCOLOGIE

* Le champ du cancer est propice au développement de la

mobilisation citoyenne - promeut Ila démocratie
sanitaire (Bauquier, Pannard & Préau, 2017)

e Peu de recherches communautaires

préexistantes en oncologie - Mise en oceuvre peu

fréquente

e Peu d'attention de la participation des patient-es a la
recherche - incompréhension de I'ensemble des effets

de leur participation (Ehde, 2013)
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DU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE IMPAQT...

« Implication des patient-es dans les recherches portant sur la qualité de vie en cancérologie »

Constitution d'une communauté d'intéréts - engagement, collaboration, langage commun (pemange et al., 2012)
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Objectifs :
- Recueil et co-construction de problématiques pertinentes au regard du vécu et comme objet de

recherche e
- Evaluation de |a faisabilité et de I'acceptabilité de dispositifs participatifs @ 2 ,




DU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE IMPAQT...

« Implication des patient-es dans les recherches portant sur la qualité de vie en cancérologie »

@Iiers de recherfh

communautaire
Proposes

\ (Seintinelles) /

14 participantes

Objectifs :
- Recruter les participant-es s a I'intervention de formation




DU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE IMPAQT...

« Implication des patient-es dans les recherches portant sur la qualité de vie en cancérologie »

/,
@Iiers de recher@ ///

communautaire Mise en ceuvre de la
formation « patient-

Formation a la recherche =
diminution du sentiment

Pf“EGEéE chercheur » de frustration

K (Seintinelles) / \ (Shah & Robinson, 2006)
|
/

14 participantes 42 personnes \ 11 participants //
intéressées \ (10 femmes et1
\  homme) //
N ~____~
Objectif :

- Délivrer des savoirs sur les étapes d’'une étude de recherche - partenariat solide et égal entre
chercheuses et patient-es (Ross et al., 2010) , -

- ldentifier des thématiques de recherche en lien avec la qualité de vie : les troubles cognitifs liés aux S
traitements @




DU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE IMPAQT...

« Implication des patients dans les recherches portant sur la qualité de vie en cancérologie »

A/teliers de recher@ / \

) Mise en ceuvre de la
communautaire : 2
formation « patient-
proposés
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14 participantes 42 personnes 11 participants \ 9 patientes- //
intéressées (10 femmes et 1 \  chercheuses et 3 /
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7
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Objectif :
- Coconstruire un projet de recherche communautaire (soumission a des APP)
- Calendrier de réunions de travail mensuelles - échanges collectifs et réguliers

- Développer des attitudes de collaboration e
Rédiger une charte de partenariat e




DU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE IMPAQT...

« Implication des patients dans les recherches portant sur la qualité de vie en cancérologie »
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- Démarrage du projet PERCE-NEIGE « Perception des soignants concernant les troubles cognitifs liés
aux traitements du cancer : pour une amélioration de la prise en charge des patients »
- Participation active a la mise en ceuvre du projet

- Participation a des événements scientifiques pour promouvoir le projet @ -




...AU PROJET DE RECHERCHE COMMUNAUTAIRE PERCE-NEIGE

Objectif n°1 Interroger la
(mé)connaissance des soighant-es
concernant les conséquences des

traitements du cancer sur le plan cognitif

Population :

e 20 oncologues et 17 infirmieres exercant
en oncologie recrutés dans toute |Ia
France

Méthode :

* Entretiens individuels semi-directifs

Analyse:

 Thématique réflexive

Perspectives:

* Construction de préconisations
concernant |la prise en charge des
patient-es susceptibles de présenter ou
présentant des troubles cognitifs

Objectif n°2 :
construction de la démarche communautaire

Evaluer le processus de co-

sur la base d’outils collectivement élaborés

Population :

* Le groupe IMPAQT

Méthode :

* Enregistrements audio et/ou vidéo des
seances de travail, auto-questionnaire en
ligne, carnet de suivi

Perspectives :

* Optimiser I'implication des patient-es dans

les projets de recherche visant a améliorer la
qualité de vie des personnes (ayant été)
atteintes de cancer




ENJEUX EMOTIONNELS EN
RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

Objectif : * Emotions : expérience intérieure (évaluation personnelle d’'un évenement)
appréh ender et — réactions psychophysiologiques propres a chacun (Cuisinier, 2016)
comprendre le * Peu d’études sur les enjeux émotionnels en recherche communautaire

vecu emotionnel  « Recherches participatives : niveau d’engagement élevé et naissance de
et savoir le tensions émotionnelles (Binot-Herder, 2021)
prendre en * Les émotions : facteurs de blocage (Bernard, Besombes et al., 2019)

compte |O_r5 dela .« mobiliser ’expérience vécue : émotions difficiles et difficulté a séparer son
construction d’un

projet de
recherche

propre vecu de celui des participant-es (Ibafiez-Carrasco, Watson & Tavares, 2019)

* Objet d’étude - émotions : resurgir lors des entretiens de recherche
(Demange, Henry et Préau, 2012)

communautaire * Avantages personnels : sentiment accru d'habilitation (étre capable et
motivé a agir dans son milieu) (Brett et al., 2014)

* Attribut propre a la recherche participative (René, 2022)
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ENJEUX EMOTIONNELS EN RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

Participation sur la base du volontariat et selon plusieurs niveaux d’implication !
— Respect des contraintes et des différentes temporalités qui traversent les patientes-chercheuses
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— PHASE CONCEPTUELLE PHASE METHODOLOGIQUE — PHASE EMPIRIQUE — INTERPRETATION ET DIFFUSION DES RESULTATS ——
|
Recherche bibliographique Rédactiondu Constructiondes Méthodede | Recrutement | Retranscription Analyse Objectif 1: Objectif 2 :
sur I'objet de la recherche protocole de outils recrutement de la des entretiens  thématique des Réponse ala Perspective
recherche  méthodologiques populationet | semi-directifs entretiens problématique sur d'amélioration de
* * (questionnaire, * passation des (aprés la prise en charge la collaboration
* guide d'entretien, entretiens * retranscription et la perception en recherche
etc.) semi-directifs intégrale) des soignants des  communautaire
troubles cognitifs
* T [ en cours...
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Implication du groupe IMPAQT Aucune implication du groupe IMPAQT Implication des chercheuses uniquement

(chercheuses et patientes-chercheuses)

* Réunions d'informations et [ ou de Ateliers de travail IMPAQT

prises de décision IMPAQT T i




ENJEUX EMOTIONNELS EN RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

DATE :

- PHASE ) NGIQUE -

................................................................

Construction
des outils
méthodologiqu
es
(questionnaire,
guide
d'entretien, etc.)

QU'AVEZ-VOUS PENSE DE LA REUNION
D'AUJOURD'HUI?

Implication du groupe IMPAQT
(chercheuses et patientes-chercheuses)

- Confusion, embarras et négation face au journal de bord :

| Ateliers de travail IMPAQT perception d’un journal intime, « design » inadapté
- Recherche d’un format « scientifique »
> Négociation et appropriation des outils a une nouvelle

identité de patientes-chercheuses

BOR

....................................................




ENJEUX EMOTIONNELS EN RECHERCHE COMMUNAUTAIRE
®

EMPIRIQUE }

Retranscription
les entretiens
emi-directifs

4

.IV
ap)

v
Atelier de
formation n®1:
initiation a l'analyse
thématique de
contenu

- Refus de s’investir dans la phase du recueil de données : discours

( o en confrontation avec les soignants, objectif de revendications

- Réunion informative autour des données recueillis : entre
satisfaction et réminiscence d’expériences douloureuses (mise a

distance)

g o » Ou se trouve la juste distance entre implication et préservation ?
Réunions d'informations et / ou de

prises de décision IMPAQT dels i o




ENJEUX EMOTIONNELS EN RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

®

QTION ET DIFFUSION DES RESULTATS I

Analyse Objectif 1: Obijectif 2 :
thématique Reéponse a la Perspective
des entretiens ur - d'amélioration de
(aprés la collaboration
retranscription " en recherche
intégrale) les soignants des  communautaire
troubles cognitits o coure.
en Cours...
o bl Atelier de Misd en
| formationn® 2: oplicatior

P o M- O
Initiation a la
(terature

sclentifique

Implication du groupe IMPAQT
(chercheuses et patientes-chercheuses)

ENJEUX EMOTIONNELS

« » Ateliers de travail IMPAQT

!
|!"--.":

1

Prise de connaissance des documents
distribués
(retranscription de I'entretien, proposition de
thémes/sous-thémes)

2

Mesure de la concordance inter-juges
(ou fiabilité inter-juges)
Mesure subjective de I'homogénéité des observations

formulés par plusieurs personnes face a un méme
corpus de texte (degré de consensus)

L] Codification des données (verbales)
.1 Analyse des accords inter-juges
..l Analyse comme telle

accord (convergence)
différence (divergence)

négatif

Interprétation « catégorique » tranchée sur le versant

Discours des médecins en contradiction avec le vécu des

troubles cognitifs des patientes-chercheuses

2015)

Augmentation de la profondeur de l'analyse (Harrison et al.,

» Point de vigilance : réactions et interprétations d’emblées

négatives




ENJEUX EMOTIONNELS EN RECHERCHE COMMUNAUTAIRE

Les réunions IMPAQT favorisent
les @motions positives:

Travail bien accompli

Rétablissement au sein d’une identité
nouvelle : actrice de la recherche

Savoir expérienciel unique —> ressource
pour guider la recherche

Développement des capacités

Partage d’un but commun

Visée émancipatrice

Interaction réciproque :
affiliation, confiance, cohésion
et coopération € émotions

pOSitiVES (Fredrickson & Branigan, 2005) -

Facilitent la régulation des

émotions négatives (Tugade &
Fredrickson, 2004)

Les émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : avant la réunion (mars 2022) (N=4)

Fatiguée T

Les émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : apres la réunion (mars 2022) (N=4)

Fatiguee I

lEthlons negatwe | Emotlons pcmtwes

Les émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : avant la réunion (sept 2022) (N=5)

IEmotlons negatwe | Emotlons pomtwes

Les @émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : apreés la réunion (sept 2022) (N=5)

I

Confiante
Motivee |
0 1 2 3

B Emotions négative M Emotions positives

Les émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : avant la réunion (février 2023) (N=5)

0 1 2 3

B Emotions négative M Emotions positives

Les émotions au sein du groupe des patientes-
chercheuses : apreés la réunion (février 2022) (N=5)

Motivee

0 1 2 3

B Emotions négative M Emotions positives

O e |

0 1 2 3

B Emotions négative M Emotions positives



CONCLUSION

* Travail d’analyse complexe et interprétation « catégorique »
complémentarité de la posture et des savoirs

* Les émotions dans la co-construction des outils : adaptation et
remise en question par les chercheurs (Renaud, 2020)

Implication  Nouvelle identité : « actrice de la recherche » et « faire avec »
d’émotions pour (Liberman, 1986) = nouveaux enjeux émotionnels
le groupe  Reconnaissance de leur expertise dans un projet qui fait sens -
IMPAQT émotions positives
* Débordement émotionnel : mise a distance et risque de fuite
* lempowerment : insuffisant pour anticiper les réactions

émotionnelles
 Adaptation au besoin d’implication : considérer ce qui pourrait

« mettre a mal » I
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