REGARDS CROISES

Regards croisés patients et recherche clinique :
comment optimiser « I'expérience patient » li€e a la recherche clinique ?

Modérateur : Sophie Postel-Vinay

Avec la participation de : Claude Coutier, Guillemette Jacob
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WeShare SIS

Infrastructure digitale pour la recherche en oncologie et plus particuliérement en UJES nare
Qualité De Vie (QDV) et Sciences Humaines et Sociales (SHS)

Les principaux objectifs de WeShare

b = i
Weshare Wechare Weshare

outlls digitaux Données de Santé FAIR Communautés

Fournir aux chercheurs les outils
techniques (pour la collecte de
données guantitatives et qualitatives,

faciliter la recherche interventionnelle,

la gestion d'études) nécessaires pour
mener des recherches d'investigation
axées sur la qualité de vie, y compris
la recherche en sciences humaines et
sociales en oncologie.

Construire un Entrepét de Données
de Santé, public et standardisé,
regroupant des données collectées
directement auprés des patients
(PROs), des données cliniques,
comportementales et socio-
économiques pour permettre la
conduite d'études de recherche
ultérieures a grande échelle (en
utilisant le référentiel FAIR).

Faire progresser et faciliter la
recherche en qualité de vie, en
sciences humaines et sociales
appliquées a l'oncologie, en reliant les
chercheurs a une communauté de
patients, usagers, citoyens.
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Promouvoir une recherche décentralisée agile, et centrée patient

Collecte simplifiee des
données médicales et
de traitement en créant
des outils de connexion
a des logiciels de santé

Capture digitale des
données proviennent
du patient (ex: PROs,

données passives)

Obtenir un
consentement éclairé
digital

Plateforme pour des Collecte et traitement
visites de recherche a de données pour des

distance études qualitatives

Stimuler des essais Promouvoir une Promouvoir
pragmatiques politique de recherche 'engagement des
décentralisés plus inclusive citoyens et des patients

Adapted from Deborah Scharg, ESMO 2022
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Modules WeShare

Modules au calendrier de 2023 & 2024 & perspectives 2025

N

< ]
Eshare  Wechare
de données digitales Fonctionnalité vidéo

et transcription automatique en
recherche qualitative

Données -
oo Weshare

des citoyens Collecte de données

Procédure @ 2@
WEshare Wehare  WEhare

liée a une
étude Gestion d'etude eConsentement Randomisation
iy
Wechare
Communautes

WEshare

Questionnaire Clinique
~mini eCRF sans CQ

2023 2024 2025

WEshare

Versement des données ePRO dans le dossier
médical informatisé

Captation automatisée des données a distance
Dictionnaire de codage et codages d’outil pour
la recherche qualitative

Scores psychométriques automatisés, ainsi que
les scores de QDV

unicancer
|



Modules WeShare

Opérationnel courant 2024-2025

ommunautés :
o ¢ 000

)
WEshare

L
Communautes
[Chercheurs J [ Patients, Citoyens, Usagers ]
Soutien Co-construction Communauté Citoyenne,
méthodologique patient/chercheur Engagement des
participants.
Recherche inclusive
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Exemple de notre participation a un essai sur les Til

Responsable de l'évaluation des toxicités et de la qualité de vie des patients, du point de vue des soigants et
du point de vue des patients.

Co-construction avec

des patients et des - A ﬂ
soignants ayant Mesures quantitatives Ll e : h
expérimenté les TILs. des toxicités et de la i Share Gt Share Scores S dare
qualite de vie via des Collecte de données de données digitales Paychometrique atomatiss
PROs et des biosensors. ainsi que les scores de QDV
"laCaixa’
Foundation
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, |> >_
alia Evaluation qualitative en l'l'leShal'e chtlonnalre Share
1V profondeur de la qualité de Fonctionnalité vidéo de codage
ue Vle deS patlentS et kranscription automatique en Ou codagedounl.s ]
S a re recherche qualitative pour la recherche qualitative
Communautés
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Questions a se poser ensemble

Comment pouvons-nous de maniére plus systématique, évaluer la toxicité (CTC-AE), non plus
seulement par et pour le médecin, mais aussi par et pour le patient ?

Quelle place pour l'évaluation de la qualité de vie (hors toxicités) en phase précoce ?

Quelle place pour la co-construction dans la construction des essais cliniques et en particulier en
phase précoce ?

Comment, nous WeShare, pouvons- nous vous aider, fort de nos outils, et nos savoirs-faire ?

Contactez-nous pour en discuter
weshare@unicancer.fr
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Contacts

W
O Visitez notre site web : https://weshare.unicancer.com LUES al'e
J‘eﬁﬁe

O Suivez-nous sur les réseaux sociaux

<-~| ‘\\ -
A\

WeShare est une infrastructure

‘ digitale dont l'objectif est

@ d'accélérer la recherche en
/I sciences humaine et sociales ainsi
. @ qu'en qualité de vie en oncologie.

‘ . - . a Weshare est financé par le gouvernement frangais.
l .‘ | ~a.
Join us Join us
on Twitter on Linkedin

—
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https://weshare.unicancer.com/
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