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Titre du résumé
Gouvernance participative en RISP : enseignements du projet PaRole OncO France

Coordonnées de l'auteur
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Co-auteur 4
Anne TERMOZ Hospices Civils de Lyon

Co-auteur 5
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Co-auteur 6
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Co-auteur 7
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Co-auteur 8
Aline CRISTIANI AP-HP Assistance publique - Hôpitaux de Paris

Co-auteur 9
Pauline MAISANI AP-HP Assistance publique - Hôpitaux de Paris

Détail du projet (poster & communication orale)
Contexte, Méthode, Résultats et Conclusions
Contexte : La gouvernance constitue un levier essentiel pour la réussite des interventions complexes en 
santé. PaRole OncO France, programme de pair-aidance en oncologie en France, a mis en place dès son 
lancement une gouvernance participative pour assurer cohérence, adhésion et légitimité. Ce travail décrit 
cette organisation multi acteurs et analyse ses apports, défis et conditions de durabilité.

Méthode : Trois instances complémentaires ont été constituées : un comité de pilotage (COPIL) 
réunissant un représentant de chaque établissement participant (chercheur, professionnel de santé et 
patient partenaire) ; un comité participatif (COPAR) intégrant l’ensemble des parties prenantes ; un comité 
patients partenaires. Une chercheuse indépendante a réalisé des entretiens semi dirigés avec les patients 
partenaires impliqués afin d'étudier les facteurs influençant leur implication dans le projet.

Résultats : Entre mai et juillet 2025, 7 entretiens semi dirigés ont été réalisés auprès des patients 
partenaires du projet. Les freins majeurs identifiés sont la complexité, la temporalité et la multiplicité des 
interlocuteurs de la recherche. Les leviers favorisant l’engagement sont l’intégration claire dans l’équipe, 
l’approche participative, l’accompagnement structuré via des espaces dédiés et la communication 
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transparente du projet. Ces conditions renforcent la co-construction, la motivation et le sentiment 
d’appartenance des patients partenaires.

Conclusion : L’expérience de PaRole OncO montre que la gouvernance participative est un levier 
d’efficacité et de légitimité en RISP. Toutefois, sa pérennité suppose de penser en amont la gestion du 
temps et de la complexité afin de préserver l’adhésion des parties prenantes.

Message principal
Une gouvernance participative renforce la légitimité et la durabilité des projets en RISP, à condition 
d’anticiper des espaces d'échanges dédiés, les contraintes de temps et de complexité.

Autre élément que vous souhaitez ajouter sur les modalités de présentation/intervenants : 
Cette présentation sera réalisée en binôme avec une patiente partenaire du projet
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