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1- Contexte et genese du projet IMPAQT

e Seinbinelles

contre le cancer, tous volontaires

Lancement du
recrutement
(2019)

Mise en ceuvre de la
formation a la

recherche
(2020)

'DEY,

IMplication des Patient-es dans
les recherches portant sur la
QualiTé de vie en cancérologie

Création du groupe
de recherche
IMPAQT
(2020)

Initiation du projet
de recherche
communautaire
Perce-neige
(2021)

Recrutement via la
plateforme de recherche
collaborative
Seintinelles

— 42 personnes
Intéressées pour
participer

11 participants (10
femmes et un homme)
afin d’'identifier des
problematiques de
recherche en lien avec
la QDV pour
coconstruire la
recherche

— Le vécu des
troubles cognitifs liés
aux traitements du
cancer

Groupe compose de 4 C
et6 PC

— Deux projets de
recherche
communautaires menes
avec les patientes-
chercheuses du
groupe IMPAQT depuis
juillet 2020 autour du
theme des troubles
cognitifs

Projets de recherche
communautaires sur la
communication et la
(mé)connaissance des
soighants de la prise
en charge troubles
cognitifs menes avec
les patientes-
chercheuses du groupe
IMPAQT

Initiation du projet
de recherche
communautaire
Ancolies
(2022)

Projets de recherche
communautaires sur le
vécu des troubles
cognitifs attribués a
I’hormonothérapie par
les patientes et leurs
proches
meneés avec les
patientes-chercheuses
du groupe IMPAQT




2021
Démarrage du premier projet de recherche

communautaire :
PERCE-NEIGE*

Objectif : Interroger la (mé)connaissance des soignhants
concernant les conségquences des traitements du cancer sur
le plan cognitif

Population interrogée . 20 oncologues et 17 infirmieres
exercant en oncologie en France

Méethode : Entretiens individuels semi-directifs menes par
une chercheuse du groupe IMPAQT

Analyse des resultats : Analyse thematique réflexive

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




2021
Démarrage du premier projet de recherche

communautaire :
PERCE-NEIGE*

Implication dans les deux projets a quasiment toutes les etapes de la recherche, y compris dans I’analyse et I'interprétation des
resultats.

1- Etapes préliminaires a la recherche
Formation [ Identification JCo-présentation
IMPAQT Jde I'objectif de] du projeta

recherche I’APP

OncoStarter

2- Phase conceptuelle
(Oct a Dec 2021)
Charte de Recherche
Partenariat §bibliographique

3- Phase méthodologique
(Oct & Dec 2021)

Identification de la

Construction des

population cible et des outils

méthodes de
recrutement

méthodologique

5- Interprétation et diffusion des resultats
(Dec 2022 a aujourd’hui)

Valorisation de la recherche :
communication orale et rédaction
d’articles scientifiques

Co-analyse et
interprétation des
résulats

\l—

@8 Implication du groupe IMPAQT (chercheuses et patientes-chercheuses) dans PERCE-NEIGE uniquement

4- Phase empirique
(Janv a Aoiit 2022)
Recueil des [Recrutement
données dela

population

" Implication des chercheuses IMPAQT uniguement

@ Implication du groupe IMPAQT (chercheuses et patientes-chercheuses) dans PERCE-NEIGE et ANCOLIES

dans PERCE-NEIGE et ANCOLIES

Prestataire externe au groupe IMPAQT



2- Initiation a la co-analyse des donnees PERCE-NEIGE

Atelier d’initiation a I’analyse thématique (45 min théorie + 1h45 pratique)

Meéethodologie

O Partie théorique
Présentation des bases sur I'analyse thematique (ex: structuration, étapes, identification de themes a

differents niveaux, etc.)

O Partie pratique
Formation des patientes-chercheuses a lidentification des themes/sous-themes a partir d’extraits
d’entretiens (oncologue et infirmiere).

»1- Temps de travail en
individuel
»Lecture des extraits des entretiens
et premieres annotations des

observations et interprétations
subjectives du discours




2- Premier atelier concret : bases méthodologiques et premieres analyses

Atelier n°1 : Atelier d’analyse des résultats (15 minutes de théorie + 1h45 de pratique)

Methodologie

d Partie théorique

Rappel des bases
methodologiques sur I'analyse
thématique (Cf. Atelier n°1)

1 Partie pratique
Analyse avec mesure de

d'une premiere catégorisation
exhaustive proposee par la
chercheuse appliquée a un
entretien mené aupres d'un

oncologue.

Objectif : Réduire les themes et les
sous-themes, réorganiser,
recategoriser, conceptualiser

EXTRAIT D’'UN ENTRETIEN

concordance inter-juge*, a partir
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Interdewee : « Bah, |'en penss qua C'est hyperimportant de les euh, euh, de lesinformer, hain,
parce gue C'est guand mEme euh.. On = maintenant des sunvies longues chez nos patients.
Euh, |2 sowci euh, c'est peut-tre que euh, alors sprés, nous, dans notre centre moi je, je
mangue un =y de formation peut-2tre, d'aide pour prévenir, Je ne zais pas par exemple, quels
conseils donner swx= patients, je, pour, euh, ben, pour lutter contre g8 ou, ow euh... ou le
comment, comment |ui... cormment bisn ewolusr ca. comment bien evaluer cetis, cette, ces
troubles cognitifz. Parce gue, comme on les voit tous |es trois-quatre mois, voire tous b= six
maiz, euh, £l doity avoir des troubles cognitifs, Cest wraiment au guotidien donc euh, n, en
une s2ule consultstion, je trouve que C'egt pas facile parfois de l2s depister. Mais j= penze que
C'est hyperimiportant et apras, je leur expligue, mais c'est vwral gue | essaie de pas non plus sul,
Etre trop larmiste, parce que sinon 3pres. on rajoute un stress chesz cartzing. BT Cest, Cesttras
gifficile euh, euh, &, & Zerer powr eux. »

Interviewsnzs © & D accord. Cormment sst-ce goe vos allez lex les ahorder, du coup, enfin de
guelle maniers egh 7 »

Interviewee : « Euh.... Pour |es troubles cognitifs, vous voulez dire ? »

Interviewsnza - & Cod. @

Interdswee - « Be, suh, dans le cadre du suivi, je dis gu'il est possible que parfois suh, les
traitements sient pu un petit pew, comment dire, eukh, euh . entrainer euh, une, une espEce de
surcharge, une espece de surchauffe au niveau euh, cerebral et gue, 1l peut v avoir parfois, eul,
ges, des choses gui leur semiblaient facdles sugaravant gui peuvent etre un DTt oy plus

GRILLE DE CATEGORISATION

Categories

Sous-categories

A.
Symptomatolog
ie
multifactorielle
des troubles
cognitifs

- Pertes de mémoire et capacités réflexives
- Fatigue globale

- Problemes de langage et communication
- Changements d’humeur

- Démence

- Désorientation spatiale et temporelle

gifficiles. BT que ¢g, il faut essayver de le, d= le moter, pour en parler 3u medecin traitant, aux
rfirmigres ow 2 moi-méme pour gu'on puisse euh, euh... faire des bilans et euh, travailler avec
des exarcices pour |lutter contre g3, «

Interviewsnza ;. « DVaccord. Est-ce gue vous allez euh, du coup tout le temps eoh, les, les
prévenir en fait de, de ¢a ou est-Ce gue (2 va dépendre des patients 7 =

Interdewee : « Mon, pastout e temps. S2 depend, ¢a depend auss des traitements e de |Sge.
D= I'2ze du patient. =

Interviewsussa - « D'accord, est-ce que wous pouvez euh, peut-éire précizer. . »

Interviswee : « Ah | Bzh, chez les jeunes euh, chez les jeunes, ['essaie de bien leur suh, lewr
dire. Parce que euh.. sans non plus troo les inguigter, mais euh, vraiment leur dire. Aprés |es
personnes Egees je modere euh, sunvant euh, quels sontdeja leur etat general et lewrs troukles
antensurs. »

Interviewsnza © « Hom lnmn daccord I va v svolr enh vouws sver dit ek, que vous les
préveniez du coup, qu'il pouvait v avoir une surcharge cerebrale ou des choses faciles qui vout
leur parsitre plus difficiles, euh .. Ezxt-ca gue vous percever d'autres comséquences suh
potentislles qui penvent enh, avoir lieu dans 1a vie quotidienne par rappart 2 ces troubles 7 »
Interiewee - « Euh, bah, C'est dans e travail hein. Danz |z profeszsion, principalement chez les
Jeunss, je pense que ¢a, on. on n'est pas assez en lien avec euh, le monde du travail parfois,
pour guh, pour euh, exoliguer ce gu'on 2 fait et quels pewvent &tre les retentissements. Cz,
c'est clair gque je- enfin sur lewr vie quotidienne apres les, les, je, ¢a, je rowve que c'est le plus
difficile. Prévoir comment dans leur travail ils vont s2 readapter. Ca, g3, nous, on, enfin, je
trouve que Cest difficile & aporehender. =

B. Facteurs et
prédispositions
entravant une
prise en charge

- Implications mentales (diagnostic de cancer,
charge émotionnelle, problématiques
psychiatriques)

- Fatigue

- Vieillissement

- Environnement social et familial

- Traitements anti-cancéreux (ex. chimio,
radiothérapie)

- Médicaments (ex. antidouleurs, anxiolytiques)
- Pathologies préexistantes

C. - Retombées psychologiques et émotionnelles (ex.
Conséquences | régulation émotionnelle difficile)

percues chez - Retombées physiques

les patients

D. - Intensité percue (sévere, mineure)

Caracteristique
s adjointes aux

- Temporalité d’émergence (préexistants, pendant
ou apres traitements)

troubles - Perspective de durée (temporaire ou définitive)
cognitifs

E. Moyens - Evolution subjective du patient
d’identification |- Alertes des proches

pour les - Echanges pluridisciplinaires

oncologues - Expérience clinique

- Limites dans l'identification (ex. plaintes
minimisées)

*L'analyse de concordance inter-juge mesure l'accord entre plusieurs personnes qui interpretent des données qualitatives, pour garantir des résultats fiables et cohérents.




2- Deuxieme atelier : affinement des analyses

Atelier n°2 : Atelier d’analyse des résultats (2h de pratique)

Methodologie

U Partie pratique

Analyse avec mesure de
concordance inter-juge?*, a
partir de verbatims issus de
'ensemble des entretiens
avec les oncologues et d'une
grille de codage vierge,
proposee et retravaillee par
la chercheuse (Cf. Atelier
n°2)

Objectif : Réduire les themes et

les sous-themes, réorganiser,
recategoriser, conceptualiser

GRILLE DE CATEGORISATION

\. VERBATIMS

(1) Les sources de difficultés dans la commmunication interpersonnelle médecin-patient

1.1 Mécanismes de défense, nature négative des affects et difficultés de mémorisation et de compréhension
(N=15/20) {21, &2, &3, ed, £6, 67, &8, e10, e1d, 213, £14, 016, 217, £19, £21)
1.2 Des modes de communication complexes (N=10/20) (2, a3, 6, o0, 10, £12, £13, 817, a20, £21)
a. Mutisme et communication silencieuss (M=5,20] {=2, £3, e6, 89, 210, 212, £13, 217, B21}
b. Loguacits (N=5/20) (=2, e3, &0, 210, 13, 217, 20, £21)
1.3 Asymétrie relationnelle ou mauvaise qualité de la relation médecin-patient par antagoniste des personnalités
(N=8/20) {2, €3, cE, £9, £13, o14, 210, £20]
1.4 Les effets négatifs du role de proche aidant en consultation (N=12/20]) (e3, e4, e5, e6, &7, 0, £10, £12, 13, 216, 217,
e21]
1.5 Tensions de rdles ou mauvaises conditions de travail : incapacité d'apporter une information et une prise en
charge cohérentes aux besoins [M=10/20) (2, 3, &8, 210, 812, &15, £16, 017, 210, £20)
1.6 Sujets difficiles et tabous en consultation : annonces difficiles et sexualité [M=15/20) (e1, a2, e3, =4, 5, &7, eE, &8,
elld, ell, 213, el4, 219, 220, 221)

2.1.Le coping centré sur le soutien social (N=13/20} (e2, e4, a5, £7, eE, a9, £11, 512, 813, £16, £17, 620, a21)

2.2.Le coping centré sur I"évitement (N=10/20) [e2, 3, a4, &5, o6, &7, £, 210, &12, £13, eid, 16, e19, 620, 021}

2.5.Renforcer la relation médecin-patient : « relianee » [confiance), familiarisation et collaboration ouverte
(N=15f20) (e2, €3, 4, e5, £, £, &9, £10, 813, e14, £15, 016, 19, 620, £21)

2.4."'expérience professionnelle et les formations antérieures (N=6£20) (=4, 26, £10, e14, 817, £21)

2.5.1a disponibilité soignante (N=4]) {e1, o3, 13, £21)

4,1. La dimension verbale de la communication, technigues mobilisées pour communiguer et transmettre les
informations

2. Soutien informatif et théorie du nudgs : communication persuasive et engageante pour la sznté (N=5,20] (&5, eE, e,
gil, els]
Processus itératifs : communication par renforcement des informations (M=4/20) (=1, 23, e7, e14)
Recentrzge et récrientation stratégique du discours (N=8/20) (=5, £7, e0, 210, 212, 213, 220, £21)
Soutien émoticnnel et accompagnement empathigue et bienveillant [10/20) {21, 22, &3, e5, 86, 27, &8, e13, e15, 16}
Communication implicite et non viclente {11/20) (e1, ez, 23, &4, &5, 87, 29, 214, 213, £20, 221}
Mirrering verbal - du langage expert au lzngage patient [MN=5/20) {23, 25, e10, 13, 820, 821}
Annonce prograssive en plusieurs temps de consultation [12/20) {e1, 22, &3, e4, 86, 27, &8, 80, £10, 11, 213, =14, £15)
Donner Fopportunité 2u petient de pouvaoir s'exprimer © demande de reformulation, interrogation et écoute active
[13/20) {22, =3, &4, &6, 27, 29, £11, £12, 013, 215, 219, 220, 221)
4.2.1a dimension écrite et non verbale de la communication {2, €3, ad, &5, 7, 28, el0, =15, a21)

i. Unsoutien par le langage corporal (N=7/20) (a3, 24, £5, €7, 210, 216, 221)

j.  Ledessin et les schémas, vecteurs et outils communicationnels (N=3/20) (=2, £3, eB)

Zmoepan g

1) « Je fais de la téléconsultation quand je suis & peu prés sire que il v aura pas de, de mauvaise nouvelle 3
annoncer, ou alors quand euh, quand je veux faire une évaluation intermédiaire, ol j'ai du mal & venir une
semaine, c'est juste pour voir comment il va, voila. Pour des choses pas trop complexes a gérer, je fais de la
téléconsult » [entretien n*1)

9}« Moi, j"aborde 13, |a qualité de vie en fait, Cest-a-dire que je me focalise pas simplement sur, euh, les effets
secondaires attendus du traitement, mais sur comment le, le, le patient pergoit sa, sa qualité de vie. Est-ce
qu'il est encore capable de faire ce qu'il aime habituellement ou est-ce gu'il est limité ? » (entretien n®3)

13) « Alors en fait, alors, ouais, C'est trés varié effectivernent, parce que ¢a va dépendre a la fois, bah, ¢a dépend
quand méme de la pathologie, de... On, on se place toujours bien siir dans un contexte » (entretien n®4)

32) « Donc, ¢a c'est la premigre chose, c'est expliquer le mécanisme d'action eul, je fais souvent des schémas,
hein, pour expliquer comment euh, comment, comment ca fonctionne, et aprés, euh... montrer par les études,
hein, par les données de la science, combien cette hormonothérapie apporte de bénéfices » (entretien n*g)

T~

GRILLE VIERGE

[1) Les sources de difficultés dans la communication interpersonnelle médecin-patient
N* du 1.1 1.2 1.3 1.4 1.5 1.6
verbatim a, b.
N* du 21 2.2 23 2.4 2.5
verbatim
N° du 4.1 4.2
verbatim a b C d e f g h a b

*L'analyse de concordance inter-juge mesure l'accord entre plusieurs personnes qui interpretent des données qualitatives, pour garantir des résultats fiables et cohérents.




APPORTS

d Empowerment des patientes-

chercheuses
Exemple : Sentiment de capacite et fierté
en contribuant activement a I'analyse
qualitative et a l'interprétation des
resultats.

O Dynamique collective

renforcée
Exemple : Motivation des patientes-
chercheuses a participer a d’autres ateliers
pour approfondir 'analyse ou explorer
d’autres thématiques.

A Clarification et ajustements

progressifs des catégories
Exemple : Proposition de reformulations et
ajustements pour mieux refléter les
nuances des discours des oncologues.

d Enrichissement de

I’interprétation des résultats
Exemple : Partage d’expériences
personnelles ayant enrichi l'interprétation
de certains propos des oncologues.

DEFIS

/ Q Appropriation des \
meéthodologies

scientifiques
Exemple : Nécessité d'un temps
d’apprentissage pour maitriser des
outils comme le codage thématique,
mais un accompagnement adapte a
permis aux patientes de se sentir
légitimes et impliquées dans I'analyse.
0 Charge émotionnelle
Exemple : Lecture difficile de propos
minimisant les troubles cognitifs,
ravivant des souvenirs douloureux
pour certaines patientes.

 Niveaux d’interprétation et
expeériences hétéerogenes

Exemple : Divergences entre lectures

critiques et emotionnelles, rendant la
synthese collective plus complexe.

3- Apports, défis et considérations éthiques issues de la co-analyse des donnees
PERCE-NEIGE

CONSIDERATIONS ETHIQUES

d Anonymisation des\

données pour garantir
la confidentialité et
respecter les principes
éthiques de la
recherche.
 Accompagnement lors
de l'analyse de

thématiques sensibles.
Exemple : Des temps d’échange

et de débriefing ont eté intégres
aux ateliers.




4- Principaux constats et conclusions

La co-analyse des résultats a démontré la complémentarité entre savoirs scientifiques et savoirs expérientiels.
Elle a permis d’enrichir l'interprétation des données tout en valorisant les patientes-chercheuses comme co-actrices du

projet.
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