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[» Résumé

Introduction : Face aux difficultés de recrutement des
participants dans la recherche en santé et au faible lien entre
chercheurs et publics cibles, la plateforme de recherche colla-
borative Seintinelles vise a réunir citoyens et chercheurs,
dans l'intérét d’'une recherche sur le cancer plus rapide et
plus pertinente. La plateforme permet d’accélérer le recrute-
ment des participants, d’améliorer la qualité des recherches, et
favorise ainsi la démocratie sanitaire et le développement des
recherches participatives.

But de I'étude : Les conséquences pour la recherche étant
mieux identifiées, I'objectif de cette étude est d’identifier les
effets pergus par les personnes engagées dans la recherche liée
au cancer, inscrites sur la plateforme Seintinelles.

Résultats : Au total, 1 806 personnes inscrites sur la plate-
forme ont répondu a un auto-questionnaire proposé en ligne.
Les données quantitatives et qualitatives ont été analysées par
le biais de statistiques descriptives et tests statistiques univa-
riés, donnant lieu a trois types de conséquences identifiées.
Premierement, 'acquisition de connaissances, la compréhen-
sion et le rapprochement des citoyens engagés avec le monde
de la recherche. Deuxiemement, l'acquisition d'un statut
satisfaisant d’« acteur » de sa santé et du systéme de santé,
liée a I'impression d’étre utile en contribuant a la recherche.
Troisiemement, des bénéfices liés a un changement de rapport
a la maladie et a la lutte contre le cancer ainsi rendue positive.
Conclusions : Ces données démontrent la pertinence et I'utilité
de 'engagement citoyen dans la recherche liée au cancer pour
ces volontaires, qui releve de 'ordre de la qualité de vie, particu-
lierement pour les personnes directement touchées par le cancer.

Mots-clés : Engagement citoyen ; Recherche participative ;
Cancer ; Plateforme collaborative

[ Abstract

Introduction: Faced with the difficulties of recruiting partici-
pants in health research and the weak link between researchers
and target audiences, the Seintinelles collaborative research
platform aims to bring citizens and researchers together, in the
interests of faster, more relevant cancer research. The platform
speeds up participant recruitment, improves research quality,
and thus promotes health democracy and the development of
participatory research.

Purpose of the research: Now that the consequences for
research are better identified, the aim of this study is to iden-
tify the effects perceived by people involved in cancer-related
research, registered on the Seintinelles platform.

Results: A total of 1,806 people registered on the platform
answered an online self-questionnaire. Quantitative and qual-
itative data were analyzed using descriptive statistics and
univariate statistical tests, giving rise to three types of identi-
fied impact. First, the acquisition of knowledge, understanding,
and the rapprochement of engaged citizens with the world of
research. Second, the acquisition of a satisfying status as an
“actor” in their own health and in the healthcare system, linked
to a sense of usefulness through their contribution to research.
Third, the benefits of changing one’s relationship with illness and
the fight against cancer.

Conclusions: These data demonstrate the relevance and
usefulness of citizen involvement in cancer-related research for
these volunteers, which is a quality-of-life issue, particularly for
those directly affected by cancer.

Keywords: Citizen engagement; Participatory research;
Cancer; Collaborative platform
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Introduction

Depuis quarante ans, de nombreuses initiatives ont
conduit a une réorganisation du systéme de santé, accor-
dant aux patients une place plus centrale et active (1).
Le contexte social des années quatre-vingt, avec d'une
part les mouvements d’affirmation des associations de
malades relatifs a 'épidémie du VIH/sida et d’autre part
la perte de confiance de la population envers les déci-
sionnaires et professionnels de santé suite a la récur-
rence de scandales sanitaires, a fait émerger la volonté
d’un changement radical du systéme de santé (2). A la
suite de cela, les pouvoirs publics ont réuni des Etats
généraux de la santé (1998-1999), qui ont produit in fine
laloin®°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades et a la qualité du systeme de santé (3). C’est
ainsi que commence officiellement et législativement
le processus de démocratie sanitaire, selon lequel tout
usager de santé peut désormais, s’il le souhaite, jouer un
role plus central et actif dans les décisions de santé qui
le concernent (4). En effet, selon les recommandations
actuelles de la Haute Autorité de santé, outre I'acquisi-
tion de droits et de représentation des usagers, la notion
de démocratie sanitaire recouvre également une plus
grande participation des usagers a différents niveaux du
systeme de santé. Ainsi, I'investissement des patients est
considéré aujourd’hui comme l'une des voies promet-
teuses et indispensables pour améliorer la compréhen-
sion des problématiques liées au systeme de santé et
in fine a la santé de la population (5).

Plusieurs auteurs ont démontré la pertinence de cette
démarche participative dans la recherche en santé, la
rendant davantage légitime (6-7). Elle favoriserait d'une
part la pertinence, l'efficacité et la qualité des projets
de recherche, puisque construits avec la participation
de personnes directement concernées par les sujets
étudiés (8), et donc d’autre part leur financement (9).
Ainsi, depuis dix ans, de nombreuses initiatives se sont
développées dans le but de favoriser I'implication des
usagers de santé dans la recherche (10).

La plateforme de recherche collaborative Seintinelles
est un exemple inédit qui permet d’illustrer cette
démarche, puisqu’elle permet a toute personne de s’ins-
crire en ligne afin d’étre sollicitée pour participer a des
études en lien avec la thématique du cancer. Le constat de
départ pour ce projet a été les difficultés de recrutement
dans la recherche et les lacunes dans la communication
entre le monde de la recherche sur le cancer et les usagers
de santé. De fait, 'objectif de cette plateforme est de

développer une communauté de citoyens engagés volon-
tairement dans la recherche contre le cancer. Le niveau de
participation peut aller de la réponse a des questionnaires
jusqu’a la co-construction de projets de recherche avec
des chercheurs. La communauté Seintinelles a été lancée
en 2013, date de création du site. Aujourd’hui, la plate-
forme regroupe plus de 38 000 inscrits. La communauté
Seintinelles s’appuie sur différents réseaux sociaux qui lui
permettent de diffuser des informations sur la recherche
liée au cancer et sur les personnes engagées. La communi-
cation estrenforcée parlebiais d'une newsletter mensuelle
qui informe notamment sur les études qui ont besoin de
volontaires. Par ailleurs, Seintinelles met en place des
webinaires qui présentent les résultats des études ayant
mobilisé la communauté. A ce jour, soixante-cinq études
ont bénéficié de I'aide de Seintinelles, regroupant au total
plus de 112 000 participations. Ainsi, la plateforme offre
plusieurs bénéfices aux chercheurs qui la mobilisent. Elle
permet d’accroitre significativement la rapidité de recru-
tement des participants aux études, d’améliorer la qualité
des recherches, comme explicité en amont, mais aussi de
favoriser le développement de la notion de « démocratie
sanitaire » (11).

De fait, les bénéfices associés aux démarches participa-
tives pour les chercheurs dans le champ de la santé ont été
identifiés (6, 8, 11). Mais qu’en est-il des apports pour les
usagers de santé et patients qui s'investissent ?

Plusieurs auteurs ont mis en avant certains béné-
fices que 'engagement en tant qu’'usagers de santé et/
ou patients dans la recherche ou dans le champ de la
santé pouvait avoir pour eux-mémes. Rappelons que le
concept méme de démocratie sanitaire s’est développé
sous l'impulsion de la volonté des individus a devenir
acteurs de leur propre santé, notamment par leur parti-
cipation aux choix concernant leur santé (12). De fait,
les initiatives participatives déployées ces dernieres
années reposent sur la définition de la promotion de la
santé de ’'OMS, dont le principe est de « donner aux indi-
vidus une meilleure autonomie dans la gestion et I'amé-
lioration de leur santé », soit de rendre les individus
« acteurs de leur santé » (11). En effet, selon la pers-
pective de la psychologie communautaire, les usagers
de santé disposent de ressources qui leur permettent
de s’engager dans des actions pour leur santé et ainsi
d’acquérir une position plus active dans leur prise en
charge et dans le systéeme de santé (13). Suivant cette
idée, plusieurs auteurs ont démontré que la recherche
participative favoriserait ce processus, faisant réfé-
rence au concept d’« empowerment » (14-15). 1l s’agit
de la capacité qu’acquiert un individu de faire des choix
et d’agir en fonction de ses propres décisions (16). Ce
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processus serait lui-méme permis par I'acquisition de
connaissances, de compétences techniques dans ce
champ (17). Dans ce cadre, participer a des recherches
permettrait d’acquérir des connaissances sur l'objet
d’étude en question ou encore sur le fonctionnement
d’'une recherche (18). Par ailleurs, cela développerait
une plus grande confiance des participants dans les
résultats des recherches (18). L'augmentation de ces
connaissances permettrait également a l'individu de
renforcer sa confiance en lui, facilitant sa participation
et son sentiment de 1égitimité, mais aussi de rendre ses
attentes dans ce domaine plus réalistes, ce qui facilite-
rait sa contribution aux recherches (19).

Ces bénéfices, évoqués succinctement dans diverses
études, n’ont jamais fait I'objet d’'une étude approfondie.
La plateforme de recherche collaborative Seintinelles
regroupe depuis plus de dix ans une communauté de
personnes qui se sentent concernées par la recherche liée
au cancer et se portentvolontaires poury participer. Ainsi,
Seintinelles représente un terrain favorable a I'étude
directe des différents bénéfices de I'’engagement de ses
membres dans la recherche en cancérologie. L'objectif de
cette étude est d’identifier les apports percus de la parti-
cipation a la plateforme par les personnes engagées dans
la recherche sur le cancer, inscrites sur Seintinelles.

Matériels et méthodes

Cette étude s’appuie sur une méthodologie quan-
titative. Un questionnaire en ligne a été proposé aux
personnes inscrites sur le site Seintinelles par le
biais d’'une newsletter et était disponible en février
et mars 2023. La premiére partie du questionnaire
permettait de recueillir les caractéristiques des partici-
pants. Pour ce faire, les caractéristiques déja identifiées
du « Baromeétre Seintinelles » (20) ont été utilisées : le
rapport a la maladie (malade, proche, citoyen, profes-
sionnel de santé ou de la recherche), la date d’inscrip-
tion sur le site Seintinelles et les différentes facons par
lesquelles le participant s’investit dans la recherche par
I'intermédiaire de la plateforme (nombre de partici-
pations aux études, lecture de la newsletter, suivi des
réseaux sociaux, suivi des webinaires).

La deuxieme partie du questionnaire visait a évaluer
les différents bénéfices percus. Trois catégories ont été
construites a partir de la revue de littérature réalisée
en amont. La premiére catégorie (6 items) concer-
nait 'acquisition de connaissances, la compréhension

et le rapprochement des inscrits avec le monde de la
recherche (18). La deuxiéme catégorie (7 items) s’inté-
ressait a la perception des participants sur 'acquisition
d’un statut « acteur » a ’égard de leur santé et plus globa-
lement du systeme de santé, axe lié au processus d’em-
powerment (21). Pour la troisieme catégorie (5 items et
zone de texte libre), il s’agissait de recueillir les bénéfices
qui faisaient référence a un changement de rapport a la
maladie et a la lutte contre le cancer depuis 'inscription
sur Seintinelles. Ces derniers sont notamment issus des
résultats d'un entretien de groupe exploratoire, réalisé
aupres de 6 personnes inscrites sur Seintinelles depuis
plus de trois ans.

La question principale commune a toutes ces catégo-
ries était : « Depuis que vous étes inscrit sur Seintinelles,
a quel point étes-vous d’accord avec les affirmations
ci-dessous ? » Il s’agissait de recueillir les perceptions
sur ces effets, intégrant de fait les subjectivités de chaque
parcours. Une échelle de Likert en 5 points a permis de
mesurer les effets identifiés, allant de « Pas du tout d’ac-
cord » a « Tout a fait d’accord ».

La troisiéme partie de ce questionnaire s’intéressait
aux données socio-démographiques, sur le genre, I'age,
le niveau d’études et I’évaluation subjective du statut
social (22). Le questionnaire se cloturait par une zone
de saisie libre, ou les participants pouvaient annoter les
effets qu’ils avaient identifiés et qui n’avaient pas été
mentionnés précédemment.

Pour les analyses des données, des tests statistiques
univariés ont été réalisés selon le type de variable concerné
(test de Student, corrélations). Tous ont été réalisés a
I'aide du logiciel JASP (version 0.17.1). Chaque item a été
traité indépendamment des trois catégories d’effets, afin
de simplifier la passation du questionnaire et des résul-
tats. Pour la partie ouverte du questionnaire, une analyse
thématique a été menée sur la base des 349 verbatim
recueillis (23).

Résultats

L'échantillon de cette étude est composé de
1 806 personnes inscrites sur Seintinelles, dont 98 %
de femmes et 2 % d’hommes (tableau I). Les parti-
cipants ont au minimum 18 ans, 22 % ont entre 31
et 40 ans, 26 % entre 41 et 50 ans et 23 % entre 51
et 60 ans. La majeure partie des participants affirment
étre plutot a l'aise financierement (73 %). Concernant
le niveau d’études, 84 % des participants mentionnent
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Tableau I : Principales caractéristiques socio-démographiques des participants (N = 1 806)

n %
Femmes 1752 97,01 %
Sexe Hommes 50 2,77 %
Autre/Ne souhaite pas préciser 4 0,22 %
Entre 18 et 30 ans 127 7 %
Entre 31 et 40 ans 403 22 %
" Entre 41 et 50 ans 476 26 %
Age
Entre 51 et 60 ans 428 24 %
Entre 61 et 70 ans 296 17 %
Plus de 70 ans 76 4 %
Aucun dipléme 11 0,61 %
Brevet élémentaire/des colleges 54 2,99 %
Bac général ou équivalent 115 6,37 %
Niveau d’études Bac technologique/professionnel 101 5,59 %
Dipléme de 1¢ cycle universitaire 577 31,95 %
Dipléme de 2¢ cycle universitaire 801 44,35 %
Diplome de 3¢ cycle universitaire 147 8,14 %
Vous étes a l'aise 552 30,56 %
Ca va 780 43,19 %
Niveau d’aisance C'est juste 182 10,08 %
financiére percu 1l faut faire attention 219 12,13 %
Vous vy arrivez difficilement 62 3,43 %
Vous ne pouvez pas y arriver sans faire de dettes 11 0,6 %
_ Patient.e 152 8,42 %
Ancien.ne patient.e 645 35 71 %
Statut et rapport Proche de patient.e 049 64’29 o
a la maladie Professionnel.le de santé / un.e acteur.rice ! °
de la recherche 275 15,23 %
- 1281 70,93 %
Citoyen.ne
Quelques jours 22 1,22 %
Plusieurs semaines 55 3,05 %
Durée d’inscription Plusieurs mois 127 7,03 %
a Seintinelles 1 an 65 3,60 %
Entre 1 et 3 ans 630 34,88 %
Plus de 3 ans 907 50,22 %

au moins un diplédme de premier cycle universitaire
(type licence). De plus, notre échantillon est composé
de 8 % de personnes atteintes d'un cancer, 36 % d’an-
ciens patients, 53 % de proches de patients et 15 % de
professionnels de santé ou de la recherche. Cet item
pouvait recouvrir plusieurs réponses possibles pour
les participants, afin de rendre visibles les différentes
appartenances d’'un méme participant. Parmi les parti-
cipants, 85 % sont inscrits depuis un an et plus (dont
50 % depuis plus de trois ans).

Tous les résultats qui sont abordés dans les parties
suivantes se trouvent dans le tableau II.

Acquisition de connaissances sur la recherche
en cancérologie et rapprochement
avec ce milieu

Il apparait que 90 % des participants déclarent avoir
une bonne opinion de la recherche médicale francaise
(tableau II). Mais 66 % des participants rapportent le fait
que larecherche n’est pas assez vulgarisée, ni médiatisée.

Sur la totalité des participants, 68 % estiment mieux
comprendre comment la recherche fonctionne grace
a leur participation aux études et 70 % disent se
sentir plus proches du monde de la recherche grace
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Tableau II : Résultats du questionnaire

Catégories Résultats

90 % des participants déclarent avoir une bonne opinion de la recherche médicale francaise.

66 % des participants rapportent le fait que la recherche n’est pas assez vulgarisée, ni médiatisée.
Acquisition 68 % estiment mieux comprendre comment la recherche fonctionne en participant aux études.

de connaissances sur la
recherche en cancérologie

et rapprochement Seintinelles.

59 % des personnes interrogées rapportent avoir plus confiance en la recherche grace a

avec ce milieu

75 % des répondants disent suivre davantage les actualités et avancées de la recherche via les

communications et les études proposées par Seintinelles.

70 % des participants disent se sentir plus proches du monde de la recherche grace a Seintinelles.

95 % disent se sentir utiles lorsqu’ils participent aux études de Seintinelles.

90 % sont fiers de contribuer aux études de Seintinelles.

70 % des participants considerent que Seintinelles permet aux proches et aidants d’une personne
malade d’étre inclus, de s’engager dans la recherche.

68 % des Seintinelles estiment que leur participation aux études contribue a améliorer la prise en

Acquérir un statut charge des malades.

« acteur » de sa santé

et du systeme de sante acteurs de leur propre santé.

66 % considérent que leur participation aux études de Seintinelles leur permet de se sentir

68 % des participants disent que répondre aux études de Seintinelles leur permet de se poser des
questions sur leur santé qu’ils ne se seraient pas posées en temps normal. C’est une bonne chose

pour 98 % d’entre eux.

57 % des Seintinelles estiment que participer aux études de Seintinelles les informe sur leur

propre santé.

69 participants expliquent que leur inscription sur la plateforme Seintinelles leur a permis de « se
sentir moins seuls », « se sentir rassurés » et « étre écoutés ».

Changer le rapport

59 % disent se sentir appartenir a la communauté Seintinelles.

a la maladie et a la lutte
contre le cancer

60 % des participants disent se sentir plus positifs face a la maladie.

63 % des répondants disent que cela leur a permis de prendre du recul face a la maladie.

37 % des participants considérent que Seintinelles leur permet de se sentir plus confiants face a

I"avenir.

34 % des participants déclarent que Seintinelles leur permet de gagner confiance en eux.

a Seintinelles. Egalement, 59 % des personnes inter-
rogées affirment avoir plus confiance en la recherche
grace a Seintinelles. De méme, 75 % des participants
disent suivre davantage les actualités et avancées de la
recherche par le biais des communications et des études
proposées par Seintinelles. L'amélioration du rapport
a la recherche par les activités de Seintinelles est liée
au niveau d’'implication des personnes inscrites sur
Seintinelles (p < 0,001).

Acquérir un statut « acteur » de sa santé
et du systéme de santé

La deuxieme grande catégorie de bénéfices proposée

N

aux participants regroupe des résultats a propos de

I'acquisition d'un statut « acteur » de sa santé et du
systeme de santé et de recherche, notamment par le senti-
ment d’étre utile en contribuant a répondre aux besoins
des patients et des chercheurs qu’offrent les services de
Seintinelles.

En effet, 95 % disent se sentir utiles lorsqu’ils parti-
cipent aux études et 90 % sont fiers de contribuer a la
recherche. En effet, la perception d’utilité est liée au senti-
ment de satisfaction et de fierté a I'idée de faire partie de
Seintinelles (p > 0,001). Les participants qui s’investissent
le plus dans les activités de Seintinelles ont davantage le
sentiment d’étre utiles et d’en étre fiers (p < 0,001).

Par ailleurs, environ 70 % des participants consi-
dérent que Seintinelles permet aux proches et aidants
d’une personne malade d’étre inclus, de s’engager dans la
recherche et d’étre informés. Néanmoins, les patients et
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anciens patients pergoivent moins I'inclusion des proches
et aidants que les proches et les professionnels de santé
et/ou de la recherche (p < 0,001).

De plus, pour 68 % des participants, participer a des
recherches liées au cancer leur permet de se poser des
questions sur leur santé qu’ils ne se seraient pas posées
en temps normal. Il s’agit d’'une bonne chose pour 98 %
d’entre eux. Par ailleurs, 57 % des Seintinelles estiment
que participer aux études de Seintinelles les informe sur
leur propre santé. Sur la totalité des participants, 66 %
considerent que participer aux études de Seintinelles leur
permet de se sentir acteurs de leur propre santé. Plus
précisément, 82 % des Seintinelles actuellement malades
estiment que participer aux études de Seintinelles leur
permet de se sentir actrices de leur propre santé.

Changer le rapport a la maladie et a la lutte
contre le cancer

Sur la totalité des participants, 341 d’entre eux ont
choisi de laisser un commentaire dans la zone de saisie
libre. Pour 19 % d’entre eux, s’inscrire sur la plateforme
Seintinelles leur a permis de « se sentir moins seuls », de
« se sentir rassurés » et d’« étre écoutés ». Non seulement
par le collectif que représentaient les personnes enga-
gées dans la recherche par I'intermédiaire de Seintinelles,
mais également par la prise de conscience de la volonté
de compréhension des vécus et ressentis des recherches

partagées sur le site Seintinelles. Par ailleurs, 'un des effets
pergus et exprimés, d'une part dans le questionnaire pour
59 % des participants, d’autre part dans la zone de saisie
libre, est le sentiment d’« appartenir a une communauté ».
Ce sentiment d’appartenance permet surtout, d’apres les
écrits des participants, de pallier un « sentiment de soli-
tude » dii a 'expérience de la maladie. Les participants qui
ont répondu dans la zone de saisie libre et pour ces caté-
gories de réponses sont pour la majorité des personnes
qui ont fait 'expérience de la maladie.

Pour 60 % des participants, I'un des bénéfices de
leur investissement dans la recherche en étant inscrits
sur Seintinelles est de se sentir plus positifs face a la
maladie, et pour 63 % cela leur a permis de prendre du
recul a I'égard de la maladie. De plus, 37 % déclarent que,
depuis leur inscription sur Seintinelles, ils se sentent plus
confiants face a 'avenir et 34 % déclarent que cela leur
permet de gagner confiance en eux. En effet, l'investis-
sement au sein de Seintinelles augmente la capacité des
participants a prendre du recul face au cancer et a se
sentir plus positifs et plus confiants a I'égard de la maladie
(Pearson ; p < 0,001). Par ailleurs, il a été démontré que
I'amélioration du rapport a la recherche des participants
depuis leur inscription a Seintinelles participe (30 %) a
leur faire prendre du recul face a la maladie, a leur santé
(régression linéaire ; p < 0,001).

Il est a noter que la quasi-totalité des résultats
présentés dans ce manuscrit est davantage significative
pour les catégories de participants qui sont ou ont été

Tableau III : Résultats stratifiés selon les différentes catégories de population (pourcentage de « d’accord »

de la catégorie 1 des résultats)

Acquisition de connaissances sur la recherche
en cancérologie et rapprochement
avec ce milieu

Statut dans le cadre de la participation a Seintinelles

Professionnel

Tri a plat : pourcentage de « d’accord » Global Patient Anc_:len Procl_'le de santé ou Citoyen

patient de patient

de recherche

N 1 806 152 645 949 275 1281
QL!eI_Ie est votre opinion de la recherche 90 % 94 % 92 % 90 % 90 % 89 %
médicale en France ?
Diriez-vous que la recherche médicale
en France est suffisamment : 18 % 17 % 20 % 18 % 17 % 18 %
vulgarisée.
Diriez-vous que la recherche médicale
en France est suffisamment : 22 % 22 % 26 % 21 % 15 % 22 %
médiatisée.
Grace a Seintinelles, je comprends
mieux comment la recherche médicale 68 % 70 % 70 % 69 % 67 % 67 %
fonctionne.
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Tableau III : Suite.

Acquisition de connaissances sur la recherche
en cancérologie et rapprochement avec ce
milieu

Statut dans le cadre de la participation a Seintinelles

Ancien Proche de I

Tri a plat : pourcentage de « d’accord » Global Patient N ; de santé ou Citoyen
patient patient
de recherche
Grac_e a Seintinelles, j’accorde plus de 59 % 62 % 61 % 59 o 60 % 57 0
confiance au monde de la recherche.
Grace a Seintinelles, je suis mieux
informé.e sur les actualités et avancées
de la recherche (via la newsletter de 75 % 79 % 79 % 77 % 77 % 73 %
Seintinelles, les publications
scientifiques).
Grace a Seintinelles, je me sens plus 70 % 73 % 71 % 72 % 72 % 69 %

proche du monde de la recherche.

Tableau IV : Résultats stratifiés selon les différentes catégories de population (pourcentage de « d’accord » de la

catégorie 2 des résultats)

Acquérir un statut « acteur » de sa santé
et du systéme de santé

Statut dans le cadre de la participation a Seintinelles

Tri a plat : pourcentage
de « d’accord »

Ancien Proche Professionnel

Global Patient de santé ou Citoyen

patient de patient " cherche

N 1 806

152 645 949 275 1281

Je me sens utile lorsque je
participe aux études de 95 %
Seintinelles.

95 % 95 % 96 % 97 % 95 %

Je suis fier de contribuer aux

o,
études de Seintinelles. 20 %

91 % 90 % 91 % 94 % 90 %

Seintinelles permet aux proches

et aidants d’'une personne

malade d’étre inclus et de 74 %
s’engager dans la recherche

médicale.

58 % 69 % 81 % 84 % 78 %

Je pense que ma participation
aux études Seintinelles
contribue a améliorer la prise en
charge des malades.

68 %

82 % 78 % 68 % 79 % 65 %

Participer aux études de
Seintinelles me permet de me
sentir acteur de ma propre
santé.

66 %

82 % 76 % 67 % 68 % 64 %

Etre amené dans le cadre des

études a me poser des questions

que je ne me serais pas posées 98 %
en temps normal est pour moi

une bonne chose.

68 % 66 % 66 % 62 % 66 %

Participer aux études de
Seintinelles m’informe sur ma 57 %
propre santé.

64 % 61 % 58 % 56 % 56 %
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Tableau V : Résultats stratifiés selon les différentes catégories de population (pourcentage de « d’accord » de la

catégorie 3 des résultats)

Changer le rapport a la maladie et a la lutte
contre le cancer

Statut dans le cadre de la participation a Seintinelles

Professionnel

Ut pI’at LT L L Global Patient An(_:len Procl_'le de santé ou Citoyen
de « d’accord » patient de patient

de recherche
N 1 806 152 645 949 275 1281
Je me sens appartenir a la 59 % 61 % 68 % 61 % 60 % 58 %
communauté Seintinelles.
Seintinelles me permet de me sentir
plus positif face a la maladie 60 % 65 % 69 % 61 % 59 % 57 %
(que j’ai été malade ou non).
Participer aux études de Seintinelles
me permet de prendre du recul sur 63 % 68 % 67 % 64 % 62 % 63 %
ma santé.
Grace a Seintinelles, je me sens plus 5, 39 % 44 % 38 % 30 % 35 %
confiant face a I'avenir.
Seintinelles me permet de gagner 34 % 47 % 44 % 32 % 29 % 31 %

en confiance en moi.

touchés directement par le cancer. Les tableaux III, IV et
V présentent ces stratifications de résultats en fonction du
statut et du rapport au cancer.

Discussion

Les résultats de cette étude ont permis de mieux
appréhender les enjeux associés a 'engagement dans la
recherche en santé, auprés des volontaires de la commu-
nauté Seintinelles. Il parait pertinent d’interroger ces
apports sous le prisme de la participation aux recherches
par l'intermédiaire de cette plateforme en particulier. En
effet, celle-ci permet aux personnes inscrites de participer
a des études, qui ont été préalablement validées par un
comité scientifique. De plus, le collectif qui représente la
plateforme est appuyé et animé par des communications
internes spécifiques pour fédérer ce collectif numérique
et pérenniser I'engagement de chaque inscrit (newsletter,
réseaux sociaux, webinaires). Ainsi, d’apres les résultats,
dans la majorité des cas, I'investissement des inscrits ne
se limite pas a la participation a une étude, mais il s’agit
plutét d’'un investissement durable ponctué de différents
éléments permettant la mise en relation des citoyens et des
chercheurs. Ici, c’est bien I'ensemble des interactions entre

les citoyens et les spécificités de la plateforme et ses formes
et contenus de communication qui sont ainsi évoqués et
considérés comme déterminants. Au vu des résultats, I'en-
gagement des usagers de santé dans la recherche en cancé-
rologie engendre trois types de bénéfices pour ceux-ci.

Le rapprochement entre sciences et sociétés

Nous retrouvons logiquement I'acquisition de connais-
sances liées a la recherche ou au cancer, due a la participa-
tion a la communauté Seintinelles. Cela se manifeste par la
participation aux recherches, mais aussi aux webinaires, a
la lecture des newsletters et au suivi des réseaux sociaux.
Les différentes données liées a cette catégorie d’apports
confirment l'amélioration du niveau de connaissances
grace a 'engagement des citoyens et a leur mise en lien
avec la recherche. Ce processus fait écho au concept de
« littératie », appliqué ici au champ médical et scienti-
fique. Il désigne « la compréhension par un individu des
concepts, phénomenes et processus scientifiques, et sa
capacité a appliquer ces connaissances a des situations
nouvelles » (24). Cette amélioration de la littératie pour les
participants développerait notamment une plus grande
confiance dans les résultats des recherches, permettant le
rapprochement entre sciences et sociétés, objectif majeur
de ces démarches participatives (18).
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Devenir acteur de sa santé et du systeme
de santé et de recherche par le biais de
la participation a la recherche en cancérologie

Comme le démontrent certaines études, la participa-
tion citoyenne aux recherches en santé permet le déve-
loppement du concept et processus d’empowerment
chez les participants (15-16). Rappelons que la montée
de la démocratie sanitaire a bouleversé les places, réles
et objectifs des acteurs de la santé et de ses usagers,
donnant a ces derniers une place davantage centrale
et active (1). Suivant cette philosophie, les initiatives
participatives visent communément a revaloriser « la
parole d’expérience face a la parole d’expertise » (19).
De fait, le processus d’empowerment signifie que 'auto-
nomisation des patients et usagers de santé est encou-
ragée. En ce sens, la démarche participative, revendi-
quée par la plateforme Seintinelles, promeut une vision
selon laquelle le citoyen est une ressource utile pour la
recherche en matiere de connaissances. De fait, le recueil
des connaissances expérientielles des usagers de santé
permettrait de revaloriser leur identité, puisque la
capacité d’action sur 'environnement est renforcée par
la participation active au systéme de santé (25). En ce
sens, le questionnaire a permis de mettre en évidence
les sentiments de satisfaction et de fierté des partici-
pants, que nous pouvons sans doute lier au sentiment
d’utilité que confere le fait de contribuer a répondre aux
besoins de la recherche dans la lutte contre le cancer.
En effet, nous pouvons relier ces résultats aux théo-
ries de I'identité sociale, selon laquelle chaque individu
cherche a atteindre ou a maintenir une identité sociale
positive, passant de fait par des stratégies permettant
de la revaloriser (26). Ici, la lutte contre le cancer peut
étre vue comme une lutte sociétale, impliquant chaque
personne susceptible d’en faire 'expérience (27). De
fait, la participation volontaire aux recherches liées au
cancer peut étre percue comme une action valorisante
socialement et ainsi favoriser une identité sociale posi-
tive en tant que bénéfice symbolique (28). Cet élément
est d’autant plus important pour les patients si I'on
considére les étapes difficiles par lesquelles ils sont
passés du point de vue identitaire depuis 'annonce de
leur maladie (29). De plus, d’apres les résultats de cette
étude, participer aux recherches permet d’acquérir des
connaissances, soit des capacités d’action supplémen-
taires sur le systeme de santé (30). Ainsi, la participa-
tion influerait d’'une part sur la perception de soi et la
capacité d’action sur son environnement et permettrait
d’autre part a l'individu d’identifier ses ressources et

compétences grace a une meilleure compréhension du
systeme dans lequel il se trouve (31). Ainsi, la partici-
pation citoyenne semble bien étre vecteur du processus
d’empowerment pour ces volontaires, tel que le concept
est décrit par ailleurs (14).

S’approprier son engagement
dans la recherche de maniére positive

Les derniers résultats obtenus manifestement liés a
I'appropriation de la maladie par ces personnes investies
dans les recherches font état d’'une optimisation de leur
confiance en soi et d'un meilleur rapport a la maladie. En
effet, I'un des résultats de cette démarche d’implication
citoyenne semble permettre a ces volontaires de faire
évoluer leur rapport au cancer, quelle que soit la nature de
cerapport. Il s’agitici de participer, de créer quelque chose
de positif a partir de leur expérience d’usagers de santé,
d’étre utiles et de contribuer a leur fagon a la lutte contre
le cancer, résultats également retrouvés dans I'étude de
Hewlett et al. (32).

L'augmentation de la confiance en soi pergue par les
participants de I'étude pourrait étre expliquée par l'aug-
mentation des connaissances acquises percue depuis
leur inscription sur Seintinelles, renforcant le sentiment
de légitimité face au monde de la recherche (19). Ces
résultats rejoignent ceux de I'étude de Wilson et al, selon
laquelle la perception de I'amélioration de la compréhen-
sion de la maladie ou des services de santé engendre une
plus grande confiance en soi (33).

Les résultats nous ont également permis de tenir
compte des bénéfices rapportés par les participants
concernant leur sentiment d’appartenance a la commu-
nauté Seintinelles. Particulierement pour les personnes
ayant été ou étant touchées par le cancer, faire partie de
Seintinelles leur permet de se sentir écoutés, rassurés
et ainsi de mieux vivre leur rapport a la maladie. En
effet, nous savons par certaines études que l'arrivée de
la maladie engendre souvent une diminution du soutien
global dans I'environnement du malade (34). De fait, il est
avéré que les groupes de soutien, comme peuvent!’étre des
associations en lien avec le cancer, apportent un sentiment
d’appartenance essentiel et un soutien durant le vécu de la
maladie (35). Plus globalement, de nombreux participants
ont affirmé avoir pris du recul face a la maladie depuis
leur inscription sur Seintinelles. Seintinelles, qui n’est rien
d’autre qu'une plateforme qui met en lien chercheurs et
citoyens, apporte alors, pour une partie des inscrits, des
bénéfices d’ordre plutot émotionnel.
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Cette derniére catégorie de bénéfices est d’autant plus
significative qu’elle a été exprimée par les participants
eux-mémes, d'une part au cours de I'entretien de groupe
exploratoire, d’autre part dans la zone de texte libre du
questionnaire.

Limites de I'étude

L'objectif de cette étude était de mieux appréhender
la maniere dont la participation a la recherche en cancé-
rologie par l'intermédiaire de la plateforme Seintinelles
est percue et avec quels effets pour les personnes enga-
gées. En ce sens, le choix a été fait d’établir un question-
naire auto-administré a destination des inscrits. Pour
recueillir les différents effets pergus par ces participants,
les questions posées situaient le questionnement en ajou-
tant une notion de temporalité par la formule « depuis
votre inscription sur Seintinelles ». Ainsi, ces résultats
concernent uniquement des changements percus depuis
I'inscription sur Seintinelles. L'objectif de cette étude étant
bien de mesurer la perception que les Seintinelles avaient
de ces effets. Pour ce qui est des résultats, ces différents
effets validés et qui ont été pergus par les participants
sont intrinsequement liés a la plateforme Seintinelles et a
la fagon qu’elle a d’engager ses membres. En effet, la plate-
forme utilise par exemple des codes de communication qui
permettent de faire des personnes inscrites une commu-
nauté, ce qui n'est pas le cas de tous les types d’engage-
ment en santé. De fait, au-dela de ces apports, cette étude
permet d’émettre des hypotheses sur la généralisation de
ces bénéfices pour I'engagement citoyen de maniére plus
globale dans le champ de la recherche liée au cancer.

Il est également important de préciser que les parti-
cipants correspondent a une certaine typologie de
personnes, induisant une homogénéité de I'échantillon.
Premiérement, les inscrits sur la plateforme Seintinelles
sont pour une grande majorité des femmes mentionnant
une situation socio-professionnelle élevée (20). Cet échan-
tillon n’est pas représentatif de la population francaise,
mais néanmoins représentatif de la population la plus
active concernant la participation a la recherche (20, 36).
De plus, il s’agit de personnes plutdt actives sur la plate-
forme Seintinelles et qui pensaient pouvoir répondre au
questionnaire d’identification des effets de la participa-
tion a la recherche. Nous supposons que, pour une grande
partie d’entre eux, il s’agit de personnes convaincues et
qui ont accepté de témoigner des effets de Seintinelles.
Par ailleurs, il est important de noter que les résultats
des analyses statistiques nous indiquent surtout des
tendances statistiques.

Perspectives d’ouverture

L'ensemble des avantages identifiés dans cette étude
pourrait s’apparenter au concept de « gain de chance »
(« benefit of chance » dans la littérature anglophone), qui
fait référence aux avantages qu’un patient peut obtenir
en participant a une recherche clinique intervention-
nelle (37). Certains auteurs s’accordent sur I'importance
d’un gain de chance pour les participants aux recherches
cliniques, qui apporte une certaine équité a la collabo-
ration, recherches parfois considérées comme étant une
compensation des risques encourus lors de 'intervention
expérimentale (38). Méme si la plateforme Seintinelles
diffuse des recherches de toutes sortes, la plupart sont
non interventionnelles. Contrairement a la recherche
interventionnelle, celle-ci ne demande pas aux partici-
pants d’intégrer une intervention expérimentale. Il s’agit
plutdt de recueillir des informations par le biais de ques-
tionnaires auto-administrés, d’observations ou d’entre-
tiens, qui permettent de comprendre des éléments ou
phénomenes qui influencent la santé, la maladie (39).
Trés peu d’auteurs ont fait le parallele entre les gains
de chance de la recherche interventionnelle et ceux de
la recherche non interventionnelle. Et pour cause, la
recherche interventionnelle peut présenter certaines
formes de risques pour ces participants, mais aussi des
avantages dans leur parcours de soins. De fait, pour la
recherche de type non interventionnelle, les gains de
chance concerneraient plutét un meilleur accés a des
informations sur la santé, sur la maladie en question, une
prévention active par I'acquisition de ces connaissances,
et du fait de tous les apports pergus dans les résultats
un rapport différent a la maladie, avec un réle plus actif.
Par ailleurs, nous savons que le role décisionnel dans le
parcours de soins a un effet positif sur la qualité de vie
des patients (40). De fait, cette étude permet une ouver-
ture sur la question des conséquences de 'ordre d'un gain
de chance, adaptée a la recherche non interventionnelle.
Celle-ci se manifestera par le sentiment d’étre davantage
acteur du systeme de santé, ce qui engendrera d’autres
bénéfices en cascade comme apercu lors de cette étude.

Conclusion

Dans la configuration actuelle, une personne sur trois
peut contracter un cancer et beaucoup plus en faire 'ex-
périence par un proche (Santé publique France, 2021).
Seintinelles fédere une communauté de plus de
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38 000 personnes volontaires qui participent a des études,
des groupes de discussions, s’'informent sur le cancer et
les fagons de le prévenir, mais aussi collaborent avec des
équipes de recherche de plus en plus fréquemment. La
plateforme vise a promulguer la démocratie sanitaire
par la prise en considération des expériences et savoirs
des citoyens. Ainsi, elle contribue a un changement de
paradigme dans la recherche et la perception de la lutte
contre le cancer, pergue ici comme une lutte sociétale, qui
concerne tout usager de santé (27).

Au-dela des contributions que peut apporter la plate-
forme pour la recherche, cette étude a permis de démon-
trer la richesse des conséquences positives que peut
provoquer I'engagement des citoyens dans la recherche
liée au cancer pour ceux-ci, avec ici 'exemple des inscrits
de Seintinelles. Cette étude a permis de mieux appré-
hender le potentiel que ce type de démarche, qui consiste
a mettre en relation des chercheurs et des publics cibles,
peut avoir sur le systéme environnant la recherche ainsi
que sur les personnes concernées par ces études, influen-
cant notamment indirectement leur qualité de vie face a
la maladie.
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