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Protocole de recherche participative.
Participatory research can be defined as an umbrella term for research designs, methods, and frameworks
that use systematic inquiry in direct collaboration with those affected by the issue being studied for the
purpose of action or change.

Cargo, M., & Mercer, S. L. (2008). The value and challenges of participatory research: Strengthening its practice. Annual Review of Public Health, 29(1), 325–350.
https://doi.org/10.1146/ annurev.publhealth.29.091307.083824

•Develop a research 
partnership.

•Built relationships.

•Evaluate and sustain 
partnership.

Partner

•Develop research 
questions.

•Plan research design.

Design
•Assessment of 
community needs.

•Data collection.

Collect

•Data analysis.

•Data interpretation.

Analyse
•Telling & showing.

•Dissemination.

Disseminate

•Enacting change.

•Sharing impact of 
project.

•Policy-level 
outcomes.

Act

What are the 
problems 

encountered?

Which problem 
should we focus 

on?

Which method 
to use?

How can we 
understand the 

results?

How should we 
communicate 
our results?

What can we 
do? What next?
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Problématique et justification.

1

Un Fardeau invisible.

Malgré les progrès, l'impact sur la qualité de vie liée à la santé (QVLS) est massif : 
fatigue, douleurs, complications endocriniennes.

2

Défis psychologiques.

Stratégies de coping souvent centrées sur l'évitement et traitement émotionnel 
perturbé. 

3

Manque de données.

Les études françaises sont parcellaires et souvent qualitatives ; il n'existe pas de 
données nationales systématiques. 



Objectifs de Recherche.

1

Le vécu subjectif.

Évaluer l'impact de la vie avec une maladie lourde sur les sphères cognitive et 
émotionnelle.

2

La représentation de la maladie.

Comprendre comment les patients perçoivent leur pathologie pour mieux prédire leur 
adaptation et améliorer leur accompagnement non médicamenteux. 

3

Le Rapport aux Traitements.

Analyser les croyances et les comportements d'adhésion (notamment les "vacances 
thérapeutiques"). 



Comité Scientifique
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Pilotage du projet, accompagnement 
méthodologique, soutien scientifique. 

Groupe de travail
« Bénéficiaire »

Réflexion sur les questions de 
recherches.
Réflexion sur la méthode de recherche.
Réflexion sur les variables à évaluer.
Réflexion sur les outils à utiliser.

Groupe de travail
« Centre de compétence »

Expertise clinique.
Communication locale.



Les grandes étapes de VivreBT.

Constitution groupes de 
travail

Variables

Mesures

Méthode

CPP

Phase 
technique

Recueil 
multicentrique

Analyse



Impacts et Perspectives.

1

Pour les patients.

Données cliniques permettant l’amélioration de la prise en charge non 
médicamenteuse.

2

Pour la science.

Première exploration systématique et quantitative du fonctionnement psychologique 
des patients BT en France. 

3

Pour l’avenir.

Servir de socle pour le développement d'interventions psychologiques ciblées fondées 
sur la preuve.
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