
Aujourd’hui, La participation de représentants de 
citoyens, de malades, dans des instances de décision  
est largement acceptée, voire très « tendance».

Les associations de malades représentent à la fois 
ceux qui y participent et les destinataires des 
résultats. Elles sont ainsi particulièrement légitimes 
à collaborer à la mise en place d’un essai clinique.

essai 
clinique

 « ça peut être utile en cas de problèmes »… il faut
tout faire pour les éviter plutôt que s’y préparer.
 l ’appel d’offre, souvent européen, l’impose. Si
c’est le seul motif la collaboration est mal partie !
La collaboration permet de meilleures études !

une opportunité, 
pas une finalité …

NON !

écueil 

Participation éclairée à la recherche clinique 
un enjeu individuel et collectif,

place de la formation des associations de malades
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Association de malades

 Les professionnels, très majoritaires, parlent dans
leur jargon et l’association fait de la figuration.

 L’association, décisionnaire, n’entend pas les
professionnels.

Hétérogénéité avant le séminaire :
• « consentement » était familier mais

«significativité» restait mystérieux.
• Dans près de la moitié des situations

les termes n’étaient pas utilisables

Autonomisation des représentants 
associatifs en se familiarisant avec le 
vocabulaire et les concepts en situation

Une solution : partager le même langage. Depuis 15 ans la mission associations de l’Inserm propose des séminaires destinés à fournir des clés de compréhension dans un domaine scientifique.

résultats 
homogénéisation de la maitrise des différents concepts

Ainsi formés, les participants au séminaire 
seront bien sûr mieux placés pour fournir un 
consentement éclairé s’ils prennent part 
personnellement à un essai clinique.

essai 
clinique

Ils pourront aussi en tant que représentants associatifs :
• collaborer à la conception  et au suivi  d’un essai clinique
• répondre aux questions  de participants à l’essai
• faire partie d’un collège de relecteurs de documents(cf poster P083)

• discuter et participer à la diffusion  les résultats…

Niveau moyen de maitrise de 7 termes avant et après séminaire
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mauvaise raison 

mauvaise raison  mauvaise raison 

Tout est donc pour le mieux dans le meilleur des mondes ? 
Pas toujours, le promoteur peut avoir de mauvaises raisons pour rechercher la collaboration d’une association. 

Malades participants Malades destinataires

!

Dans les deux cas la barrière du langage est en grande partie responsable des incompréhensions.

Mais même avec de bonnes raisons, deux écueils sont à éviter lors de la collaboration : 

écueil 

vaccination,, recherche clinique,

neurodéveloppement , santé environnement, …

Un comité éditorial paritaire définit 
les contenus du séminaire

Les thématiques 
sont choisies par les 
associations
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Homogénéisation à  l’issue du séminaire :
• tous ces termes se révèlent en général utilisables voire explicables
• 4 fois moins de participants (11% vs 44%) ne se sentent pas capables

d’utiliser ces notions techniques (autonomie)
• 2 fois plus (64% vs 34%) capables de les expliquer (transmission)

résultats
homogénéisation de la maitrise des différents participants

% de participants en fonction 
de leur maitrise des termes

individuellement Collectivement

essai 
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 « ça fait bien » d’avoir le logo d’une
association sur les documents, …        
sans trop l’écouter, un rôle décoratif, de 
plante verte en quelque sorte.

objectif
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Objectifs de l’étude
Ipsam vero urbem Byzantiorum fuisse 
refertissimam atque ornatissimam signis quis 
ignorat?
Critères d’inclusion
Apud has gentes, quarum exordiens initium ab 
Assyriis ad Nili cataractas porrigitur et confinia
Blemmyarum, omnes pari sorte sunt bellatores
seminudi coloratis sagulis pube tenus amicti, 
equorum adiumento pernicium graciliumque
camelorum per diversa se raptantes, in 
tranquillis vel turbidis rebus: nec eorum
quisquam aliquando stivam adprehendit vel
arborem colit aut arva subigendo quaeritat
victum, sed errant semper per spatia longe 
lateque distenta sine lare sine sedibus fixis aut
legibus: nec idem perferunt diutius caelum aut
tractus unius soli illis umquam placet.


