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Le programme « Sciences Humaines et Sociales & Rôle Sociétal de l’Institut Imagine » 

L’Institut Imagine est convaincu de la nécessité de mettre les patients et leurs
familles au cœur de ses projets et de ses engagements. Aujourd’hui, il
s’agit de faire pour les patients et avec eux, pour que la recherche, y compris
fondamentale, soit pertinente et en adéquation avec leurs besoins, que ce soit pour
des raisons éthiques, démocratiques, aussi bien que pour accélérer et
enrichir la recherche. C’est grâce à cette force de conviction et dans une
dynamique portée par le programme «Sciences humaines et sociales (SHS) et rôle
sociétal de l’Institut» qu’ont été développés des programmes dédiés et
personnalisés pour améliorer le «vivre avec», le «vivre malgré», le «vivre
après» une maladie génétique, pour les enfants, leurs familles, leurs aidants et
leurs soignants. Trois axes ont été identifiés et sont développés depuis cinq ans.

Le programme « Partenariat Patient en Recherche » - Méthode

Contacts : celia.cardoso@institutimagine.org –sandrine.marlin@institutimagine.org 

Résultats des questionnaires et entretiens Conclusions et perspectives 

1. S’ouvrir aux Humanités : développer des programmes de recherche 
collaborative liant recherche médicale, soins, humanités et patients avec 
un appel à projet SHS et maladies génétiques rares, un forum SHS dédié, 
le lancement d’une Chaire de recherche et d’enseignement avec l’Ecole 
des Arts Décoratifs de Paris et l’Ecole Normale Supérieure. 

2. Aller vers la société : avec des rencontres avec les patients (FAIR : Forum 
les Associations de patients Imaginent La Recherche), des bourses de 
diffusion scientifiques, des podcasts, des ateliers, des visites grand public 
et familles de patients. 

3. Expérimenter et explorer : avec des programmes de recherche et 
d’expérimentation pilotes et à vocation d’essaimage.

Au croisement des axes « Aller vers la société » et « Expérimenter 

et explorer » a été développé un projet de Partenariat Patient en 

Recherche (PPR), coconstruit par un groupe de travail 

pluridisciplinaire, alimenté par une concertation interne via des 

questionnaires et des entretiens.

Les travaux menés ont débouché sur la création d’un

programme Partenariat Patient en Recherche (PPR),

autour d’une coordination portée par deux mères

d’enfants malades, toutes deux fondatrices

d’associations de patients, recrutées par l’Institut

Imagine, d’une task-force élargie continuant ses travaux

en étroite collaboration avec le Copil du programme

« SHS & rôle sociétal de l’Institut Imagine ».

Verbatims de chercheurs et de 

patients / proches aidants  :

• Ça nous reconnecte à la vraie vie des 

patients

• Les patients partenaires peuvent faire 

l’interface entre les patients et la 

recherche 

• C’est gagnant / gagnant

• Ce n’est pas nécessaire pour avoir des 

résultats mais si pour comprendre 

pourquoi on fait de la recherche

• Le partenariat c’est comprendre dans 

l’altérité, ça doit être le partage

• Mais pourquoi on ne l’a pas fait avant ?

• Je trouve que c'est une belle initiative qui 

faisait défaut

• Continuer ainsi

• Merci !

• La démocratisation d'une telle pratique 

ne peut être que bénéfique à tous les 

participants d'une telle démarche

• Démarche très intéressante et à 

développer


