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Célia Cardoso, Coordinatrice du Partenariat Patient en Recherche a I’'Institut Imagine, Présidente fondatrice de 'association Tintamarre
Sandrine Marlin, Médecin-chercheur de I’'Institut Imagine, co-pilote du programme « SHS et role sociétal de I'Institut Imagine »
Laure Boquet, Déleguée générale de I'Institut Imagine, co-pilote du programme « SHS et réle sociétal de I'Institut Imagine »
Maura Samarani, Chargée d’animation des programmes Education et Société a I'Institut Imagine.

Le programme « Sciences Humaines et Sociales & Role Sociétal de I'Institut Imagine »

LInstitut Imagine est convaincu de la nécessité de mettre les patients et leurs 1, S’ouvrir aux Humanités : développer des programmes de recherche
familles au coeur de ses projets et de ses engagements. Aujourd’hui, il collaborative liant recherche médicale, soins, humanités et patients avec
s'agit de faire pour les patients et avec eux, pour que la recherche, y compris un appel a projet SHS et maladies génétiques rares, un forum SHS dédié,
fondamentale, soit pertinente et en adéquation avec leurs besoins, que ce soit pour le lancement d’une Chaire de recherche et d’enseignement avec I’Ecole
des raisons éthiques, démocratiques, aussi bien que pour accélérer et des Arts Décoratifs de Paris et I'Ecole Normale Supérieure.
enrichir la recherche. Cest grace a cette force de conviction et dans une 2. Aller vers la société : avec des rencontres avec les patients (FAIR : Forum
dynamique portee par le programme «Sciences humaines et sociales (SHS) et role les Associations de patients Imaginent La Recherche), des bourses de
societal de [llInstitut» quont été developpés des programmes dédies et diffusion scientifiques, des podcasts, des ateliers, des visites grand public
personnalisés pour améliorer le «vivre avec», le «vivre malgré», le «vivre et familles de patients.
apres» une maladie geneétique, pour les enfants, leurs familles, leurs aidants et 3 Expérimenter et explorer : avec des programmes de recherche et
leurs soighants. Trois axes ont été identifiés et sont développés depuis cing ans. d’expérimentation pilotes et a vocation d’essaimage.
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Le programme « Partenariat Patient en Recherche » - Méthode

Demarche Partenariat Patient en Recherche a Imagine Juin — Dec 2023 - METHODE : . s
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Résultats des questionnaires et entretiens Conclusions et perspectives
Pilotage du projet « Partenariat patient en recherche » a I'Institut . Les travaux menes ont débouché sur la créeation d’un
Imagine — Basée sur la méthodologie du Design Thinking Verbatims de chercheurs et de

programme Partenariat Patient en Recherche (PPR),
autour d’'une coordination portée par deux meres
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pourquoi on fait de la recherche 1. Mettre en action la strategie de partenariat patient en recherche (PPR) de I'Institut
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 « Souhaiteriez-vous étre associé aux actions qui seront menées dans le cadre du projet partenariat patient en I'altérité, ca doit étre le partage 3. Impulser la constitution d'une communauté de patients partenaires en recherche,
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PARTENARIAT " eechaoue e La démocratisation d'une telle pratique des associations et contribuer a l'initiation d'une démarche inter-IHU
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Contacts : celia.cardoso@institutimagine.org — sandrine.marlin@institutimagine.org




