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Exemple de rencontre  
patients-chercheurs 

 
Cécile DENIS 

INSERM Unité 1176 
Hémostase-Inflammation-Thrombose 

 
En lien avec l’Association 

 Française des Hémophiles (AFH) 

18 Mai 2017 



Format de ces rencontres 
 
 
 
 

18 Mai 2017 

1ère journée: 13 mars 2015 

2ème journée: 4 novembre 2016 

3ème journée: 29 septembre 2017 

Une vingtaine de participants de l’AFH (patients et/ou famille) 
viennent passer la journée dans le laboratoire 

But: communiquer et échanger autour de la recherche sur les  
pathologies concernées 



Programme 
 
 
 
 

Matin: Présentations par les chercheurs  
 
Ø Comment fonctionne un laboratoire de recherche? 
Ø Qu’est-ce que le métier de chercheur? 
Ø  Expliquer simplement le processus de coagulation et ce qui 

ne fonctionne pas dans les pathologies hémorragiques 
Ø  Indiquer les pistes de recherche actuellement poursuivies 



Programme (suite) 
 
 
 
 

Après-midi: Ateliers animés par les membres du 
laboratoire: quels sont les outils que nous utilisons pour 
étudier les protéines mutées dans les pathologies 
hémorragiques?  

Atelier bactério Atelier vidéomicroscopie 



Atelier chromatographie Atelier microscopie 



Programme (fin) 
 
 
 
 

Après-midi (suite): Table ronde échanges questions-
réponses 



NOS ACTIONS



18 Mai 2017

Patients et chercheurs : vers un nouveau dialogue

3ème table ronde : 

Quels outils pour mieux faire 
communiquer patients et chercheurs ?

Davy LORANS
Chargé de médiation scientifique



1. Des structures soumettent des problématiques
→ Associations, groupes de patients, conseils de quartier, cooperatives…
→ Secteurs Santé, Environnement, Economie Sociale et Solidaire

Un soutien indépendant et participatif de la recherche 

en réponse à des besoins exprimés pas la société

3. La Boutique des sciences prépare les projets
→ recherche des formats pertinents (stages, projets tutorés, challenges)
→ diffusion des offres de stage/collaborations aux formations identifiées
→ entretiens et recrutement des étudiants
→ identification des référents scientifiques
→ contractualisation

2. Sélection des sujets
→ étude de recevabilité
→   analyse en conseil scientifique : sélection des sujets prioritaires, 

reformulation en sujets de recherché et proposition de disciplines

5. Remise des résultats et préconisations aux structures
→ synthèses vulgarisées + mémoires académiques
→  diffusion en libre accès sur site internet
→ présentations publiques (Nuit des chercheurs, restitutions…)

4. Réalisation des études par les équipes-projets
→   recherche collaborative citoyens + étudiants + chercheurs
→   modules de formation réguliers pour citoyens et étudiants

p.2



2 exemples de projets santé :



En appui : des initiatives académiques locales



Et des projets européens fertiles



http://boutiquedessciences.universite-lyon.fr/

Davy LORANS
Chargé de mediation scientifique
Boutique des sciences et projets européens
davy.lorans@universite-lyon.fr

Florence BELAËN 
Directrice
Direction Culture, Sciences et Société 
florence.belaen@universite-lyon.fr

Pauline BRYERE
Chargée de projets Sciences et Société
pauline.bryere@universite-lyon.fr

http://boutiquedessciences.universite-lyon.fr/
mailto:davy.lorans@universite-lyon.fr
mailto:Florence.belaen@universite-lyon.fr
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L’implication	des	patients		
dans	la	recherche	

avec	le	partenariat	patient 

Luigi FLORA 

							Patient	chercheur,	PhD	
Chercheur	associé	

	laboratoire	interuniversitaire	EXPERICE,			
Paris	8	Vincennes	-	Paris	Lumières.	

Centre	d’excellence	sur	le	partenariat	
	avec	le	patients	et	le	public	(CEPPP)	

Centre	de	recherche	du	CHU	francophone	de	Montréal,		
Chaire	Canadienne	sur	le	partenariat		

avec	les	patients	et	le	public,		
Direction	Collaboration	et	Partenariat	Patient	(DCPP)	

	Faculté	de	médecine	de	l’Université	de	Montréal,		
Québec	Canada. 

18 Mai 2017 
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TRAVAILLER	EN	PARTENARIAT	:		
CONDITIONS	DE	SUCCÈS	

PATIENTS		PROFESSIONNELS	
ET	INTERVENANTS	

=	CO-CONSTRUCTION	

COMME	FONDEMENT	DU	PARTENARIAT	DE	SOINS		
ET	DE		TOUTE	APPROCHE	D’ENGAGEMENT	PATIENT	EN	SANTÉ		

PARTAGE		
DE	VALEURS	

RECONNAISSANCE		
COMPLÉMENTARITÉ	

Experts	de	la	
maladie	

Experts	de	la	
vie	avec	la	maladie	

INTERDEPENDANCE	

TERRAIN	DE	RENCONTRE	:	LES	SAVOIRS	EXPERIENTIELS	(Jouet	,	Flora,	Las	Vergnas	2010)	

Cette	illustration	est	inspirée	d’une	diapositive	de	la	direction	collaboration	et	partenariat	patient,	faculté	de	médecine,	Université	de	Montréal	

EXPERTISE	DE	LA	MALADIE	 EXPERTISE	DE	LA	VIE	
AVEC	LA	MALADIE	

Luigi	Flora,	L’implication	des	patients	dans	la	recherche	avec	le	partenariat	patient	

©
	DCPP	2015	
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TRAVAILLER EN PARTENARIAT :  
DÉFINITION DE LA CO-CONSTRUCTION 

Méthode de collaboration qui favorise 
l'émergence d'une base de compréhension 
commune entre les patients, les proches, les 
intervenants, les gestionnaires et les chercheurs.  

Elle se fonde sur le partage de leurs savoirs 
expérientiels complémentaires afin d'élaborer 
des solutions qui font consensus et mises en 
œuvre conjointement dans une perspective de 
prise de décision et de leadership partagés. 

©
	DCPP	2015	
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©
	DCPP	2014	 POPULATION	

PATIENTS	PARTENAIRES	

Profils	de	patients	partenaires	

PATIENTS  
CO-CHERCHEURS 

- Recherche 

CAPTEUR  
D’EXPERIENCE 

RECHERCHE 
ACTION 

CO-DESIGN 

QUALITÉ 

HABILITATION 

GOUVERNANCE 

PATIENTS 
RESSOURCES 

- Soins 

PATIENTS 
COACHS 

PATIENTS 
FORMATEURS 

- Enseignement 

INGÉNIERIE 

MENTORAT 

FORMATION 

EVALUATION DE  
PROJET DE RECHERCHE 



18 Mai 2017 

Experts	de	la	
vie	avec	la	maladie	

Luigi	Flora,	L’implication	des	patients	dans	la	recherche	avec	le	partenariat	patient	

L’EXPERTISE	DE	VIVRE	AVEC	LA	MALADIE	
RÉFÉRENTIEL	DE	COMPÉTENCES	DU	PATIENT	
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HABILITATION	DES	PARTENAIRES	

Ces	compétences,	qui	se	définissent	en	trois	niveaux,	sont	issues	de	la	vie	avec	la	maladie.	Elles	ont	été	iden<fiées	suite	à	six	ans	d’observa<on	de	différents	pa<ents	mobilisant	leurs	
expériences	dans	des	missions	(Flora,	2012	,	2015	).	Elles	ont	été	enrichies	par	les	membres	conseils	de	la	DCPP.	

 	Se	connaître	dans	la	vie	avec	la	
maladie	

 Mobiliser	ses	savoirs	expérien<els	

 Développer	sa	résilience	
 Redonner	un	sens	à	sa	vie	au	
travers	ses	expériences	

 Élaborer	son	projet	de	vie	et	
l’adapter	au	changement	

DEVENIR	DES		
PARTENAIRES	DE	SOINS	

PATIENT	PARTENAIRE	

TRANSMETTRE	SES	EXPÉRIENCES		
À	SES	PARTENAIRES	

PATIENT	RESSOURCE	

 Faire	preuve	d’altruisme	

 Se	raconter	de	façon		
pédagogique	

 Communiquer	

 Être	réflexif	et	transmeTre	

 Être	à	l’écoute	
ASSUMER		

UN	LEADERSHIP	
TRANSFORMATIONNEL	

PATIENT	COACH	

 Mobiliser	ses	expériences	sociales	et	
professionnelles	

 Assumer	un	co-leadership	

 Accompagner	un	individu		
ou	un	groupe	

 Analyser	des	situa<ons	rela<onnelles	
de	différents	niveaux	de	complexité	

 Tisser	et	entretenir	des	réseaux	

©
	DCPP	2015	

Flora	L.	(2012).	Le	pa;ent	formateur	:	élabora;on	théorique	et	pra;que	d’un	nouveau	mé;er	de	la	santé,	Thèse	de	doctorat	en	sciences	de	l’éduca<on,	Université	Paris	8,	Campus	Condorcet	
Flora	L.	(2015),	Un	référen;el	de	compétences	de	pa;ent	:	pourquoi	faire	?	Du	savoir	expérien;el	des	malades	à	un	référen;el	de	compétences	intégré	:	l’exemple	du	modèle	de	Montréal,	Presses	
Académiques	Francophones,	Sarrebruck,	Allemagne.	
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Des	réseaux	pour	la	par-cipa-on	des	pa-ents	

-	essais	cliniques	

-	connaissance	

-	défini0on	des	priorités	

-	lévée	des	fonds?	



 

www.rareconnect.org 



1,100,000 
visits 

 

Over 
28000 

members 
 

8  
languages 
 

RareConnect in numbers 



92 online 
communities 
 

746 
patient 
groups 

 

316 
moderators 
 

RareConnect update 



MEET LEARN UNDERSTAND 

 
Learn from people’s 
stories of what it’s 

like to live with 
Liposarcoma and 
read updates from 

patient groups 
 

Ask questions of 
the community and 

meet people 

Access resources 
such as FAQs, links 

to patient groups 
near you, articles 

and events 

Community structure 



Members section of 

each community now 

has map enabled to help 

people find others in 
their country and 

connect through private 
messaging while also 

allowing patient groups 

to get an idea of what the 

worldwide distribution 
of patients looks like 

RareConnect maps 



Members can choose to share no 
location, or only country, don’t have to 
share city. 
 
As always, members don’t have to put 
their real name and can use a 
pseudonym. 
 
Before being able to contact another 
member from the map privately, you 
have to be registered on that 
community and have a friend request 
accepted. 

Map safety 



De la communauté de patient à la recherche 
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SpondyChat : entre médecins et patients 
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Témoignages  

 

Les Héros de la Spondy 
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Questions de la semaine 
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Support éducatif 
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Étude BASDAI 

o  Objectifs : étude du seuil inflammatoire.

o  Durée de l’étude : 6 mois

o  Nombre de patients : 180

o  Résultats : publication scientifique
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Questionnaires Santé 
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Data issus du patient 


