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Plan 

• Médecine participative & recherche en oncologie 
 

• Au niveau collectif : 

‒ I) Comment améliorer le recrutement de participants ? 
 

• Au niveau individuel : 

‒ II) Comment aider la prise de décision de participation à un essai ? 
 

• Perspectives 



Médecine participative 
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Oncologie de précision 3.0+ 
 
“molécularisation” des 
practiques 
 
Innovations permanentes 
(soins/prévention/dépistage) 
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Oncologie de précision 3.0+ 
 
“molécularisation” des 
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Oncologie centrée 
sur le patient, acteur 
de sa santé 
 
Dans un contexte 
d’intrication entre 
soins et recherche 
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Plan Cancer 2014-2019 



Oncologie participative & recherche clinique 
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 Consentement à 
participer à une 

recherche 

 Implication dans les orientations de 
recherche (notamment préventives) et 
dans des associations / communautés 

I) Comment améliorer le recrutement 
(nombre  et représentativité) de 

participants ? 

II) Comment aider cette 
prise de décision ? 



I) Comment améliorer le recrutement 
de participants ? 



I) Comment améliorer le recrutement 
de participants ? 
I1 : recherche plus en phase avec les attentes des 
participants 



Démocratie sanitaire 

• Initiatives croissantes pour impliquer les usagers dans les orientations de 
recherche : 

‒ Comité de Démocratie Sanitaire de l’INCa et dans les établissements (SIRIC) 

‒ Autres remontées via associations/communautés : Ligue, etc. 

‒ Patient-Centered Outcomes Research Institute (          , USA) 

 

• Implication à tous les niveaux : 
‒ Priorités, financement 

‒ Conception de projets 

‒ Relecture de projets 

‒ Documents d’information, etc. 
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 Recherche plus 
attractive, en phase avec 
les attentes des patients 



Sujet acteur de sa prévention 

• 4P oncologie  prévention personnalisée 

• Exemple : mutation BRCA  risque élevé de cancer du sein 
‒ Participation à la recherche épidémiologique élevée : cohorte GENEPSO 

‒ Mastectomie prophylactique peu choisie en France 

‒ Chimio-prévention ? 

• Faible participation à l’essai LIBER (hormonothérapie préventive)  

o Barrières = absence de cancer et d’ovariectomie prophylactique, craintes des 
effets secondaires, randomisation vs placebo [Pujol P et al. Fam Cancer 2012] 

• Discrete choice experiment : influence majeure de la réduction du risque et du 
maintien de la fertilité [Liede A et al. Breast Cancer Res Treat 2017] 

 Nouvel essai / thérapie ciblée : vers pick the winner avec doses faibles, chez 
femmes ménopausées 
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Patient acteur de sa prévention (tertiaire) 

• 5 ans après un cancer du sein : souhaits fréquents de changement vers une 
vie plus saine 

• Mais changements parfois impossibles 
 19% ont une activité physique augmentée… 

• Jeunes en bon état de santé 

    … contre 48% de diminuée 

 Intérêt des recherches sur l’activité physique adaptée  
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I) Comment améliorer le recrutement 
de participants ? 
I2 : plus de propositions dans les centres de soins 
et en dehors 



Patient & recherche : plus de propositions ? 
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Les patients de l’IPC (n=574) déclarent : 
- que les activités de recherche menées ont influencé leur venue à l’IPC 

(51%) et que c’est un critère de qualité des soins (75%) 
- souhaiter plutôt plus de propositions de participation à des essais (23%) 

que moins (8%)  
- Association entre la perception positive des activités de recherche et la 

recommandation du CLCC 



Patient & recherche : propositions valorisantes 
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 Patients (n=19) plutôt en faveur de l’opt-in et consentement vécu 
comme une reconnaissance de leur contribution à la recherche : 

« Je trouve normal de participer, mais je pense qu’il faut le demander, parce que 
tout le monde ne réagit peut-être pas comme moi. Il y en a qui peuvent refuser. 
Moi, je trouve que c’est bien. Parce que c’est même valorisant. C’est un plus de 
savoir, si j’apporte quelque chose à la recherche, à la science. »  
(Rémi, 49 ans, atteint d’une leucémie aigue) 



Patient & recherche : proposition pour tous les patients 
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Patients ≥ 65 ans : 
- volonté de proposition identique 
- tendance à la passivité dans la prise de décision disparait dès ajustement 

sur niveau d’éducation et/ou connaissance des essais (littératie en santé) 
 Une meilleure information sur les essais et la recherche en général 
pourrait permettre une plus grande participation à ces décisions (aux essais)  

Julien Mancini, Jesse Jansen, Claire Julian-Reynier, Didier Bechlian, 

Norbert Vey, Christian Chabannon 



Patient & recherche : acculturés en amont ? 

• Brève information en pop. générale (USA) 

 augmentation de l’intérêt envers 

participation 

 réduction des inégalités sociales 
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Patient & recherche : vers contact numérique ? 

• Course à l’inclusion 
‒ Économie de milliers de dollars 

‒ Plus d’essais d’immunothérapie que de patients éligibles 

• Une des principales barrières reste le temps soignant 
nécessaire pour sélectionner les patients puis atteindre 
un consentement éclairé 

• Vers outils d’aide à la sélection ± contact numérique 
direct des patients (citizen-driven approach)  

• Renforce le besoin de connaissances concernant la 
recherche clinique (potentiel risque d’exploitation des 
patients vulnérables) 



Patient & recherche : contact numérique via communautés ? 

• Deux approches : 

o Communauté de 400 000 patients 
avec service de recrutement   
 
 
o Applicable en oncologie notamment 

« curative » ? 

o Real-world mais sélection ? 
o Association  investigateur vers Investigateur  association 



Patient & recherche : rôle des médecins « adresseurs » 

• 8694 patients adressés au DITEP (Gustave Roussy) pour un essai précoce 
entre 2008 et 2016 

 49% par des médecins externes à GR 

 37% d’inclusions  

 taux  au cours du temps (avec  thérapies ciblées) 

 taux  si patient adressé par un médecin externe 
 



Résumé I  

• Impliquer les patients à tous les niveaux pour une recherche plus adaptée  

‒ Surtout pour maladies chroniques / prévention 

‒ Attention à la représentativité des patients 

 

• Multiplier les propositions 

‒ Dans les centres de soins (si temps médical disponible) 

• A tous les patients éligibles 

‒ Via autres canaux (communautés, médecins externes) 

• Avec développement d’une culture des essais 
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II) Comment aider la prise de décision 
de participation à un essai ? 



Interventions pour promouvoir la décision partagée 
x essais cliniques 
• Formations [Durand MA et al. PLoS ONE 2018] 

• Feedback vers les médecins ? 

• Information de la possibilité offerte 

• Outils d’aide à la décision  



Interventions pour promouvoir la décision partagée  
x essais cliniques 
• Formations [Durand MA et al. PLoS ONE 2018] 

• Feedback vers les médecins ? 

• Information de la possibilité  offerte 

• Outils d’aide à la décision  
+ efficaces chez les pop. vulnérables, 
surtout si ciblées [Durand MA et al. PLoS ONE 2014] 

• pérennité, financement ? 

Attention 
au contexte 



Interventions pour promouvoir la décision partagée 
x essais cliniques 
• Formations  

• Feedback vers les médecins ? 

• Information de la possibilité offerte 

• Outils d’aide à la décision  

Favoriser le Choice Talk 
 
(One option could be to 
participate in a clinical trial) 

[Shepherd HL et al. Pat Educ Couns  2011] 



Interventions pour promouvoir la décision partagée 

• Formations 

• Feedback vers les médecins ? 

• Information de la possibilité  offerte 

• Outils d’aide à la décision [Stacey D  et al. 

Cochrane Database Syst Rev 2017] 

+ efficaces chez les pop. vulnérables, 
surtout si ciblées [Durand MA et al. PLoS ONE 2014] 

A 
B 

OPTIONS 
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Perspectives 



Outil d’aides à la décision (1) 

• Encounter decision aids 

1) Développement d’un outil d’aide à la 
discussion autour des essais précoces 

• En collaboration avec patients, 
cliniciens (IPC), etc. 

• Imagé 

• Général : pérenne 

2) Essais de phase III ? 

3) Essais spécifiques ? 
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Participation multiple des patients 

• Objectif = co-construction 

• 3 patients du comité de patients de l’IPC impliqués pour développer la v1 

• A venir ? 

‒ Entretiens / observations pour « faisabilité » 

‒ Avis plus large sollicité via Seintinelles 

‒ Soumission à un AAP INCa 

• Relecture du projet par comité de patients de le Ligue 

• Participation d’un patient du CDS au comité d’évaluation  

‒ Projet d’évaluation/d’implémentation  

• Recrutement de patients et PROs (conflit décisionnel, qualité du 

consentement, etc.) 
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Collaboration avec sociologues 

• Projet RoMéA  [Financ.             à Besle et al] 

• Analyser le rôle de coordination des médecins adresseurs dans 
l’accès aux essais précoces 

• Comprendre qui adresse ou pas et pourquoi, afin de combattre les 
potentielles inégalités territoriales et liées au médecin « référent » 

• Evaluer les connaissances envers les essais précoces et l’intérêt 
envers l’outil d’aide à la discussion développé  
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Outil d’aides à la décision (2) 

• Encounter decision aids 

1) Développement d’un outil d’aide à la 
discussion autour des essais précoces 

• En collaboration avec patients, 
cliniciens (IPC), etc. 

• Imagé 

• Général : pérenne vs spécifique 

2) Essais de phase III ? 

3) Essais spécifiques ? 
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Outil d’aides à la décision (3) 

• Encounter decision aids 

1) Développement d’un outil d’aide à la 
discussion autour des essais précoces 

2) Essais de phase III ? 

3) Essais spécifiques ? 

• Aide automatisée à la conception ? 

• Aide des usagers relecteurs ? 
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[Agoritsas T et al. BMJ 2015] 



Conclusion 

• De nombreuses opportunités 
de développer une recherche 
plus participative en oncologie ! 
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