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1 INTRODUCTION

Force est de constater que I’évolution actuelle de la santé au travail donne une part de plus
en plus importante a la prise en charge de la santé dans une approche collective. Il apparait
dans ce cadre qu’un rapprochement de la Santé Publique et de ses méthodes d’investigation
est assez inéluctable. Toutefois ces méthodes n’ont d’intérét pour un médecin du travail que
si elles débouchent vers un plan d’action concret, aidant a la santé et au maintien dans
I'emploi des salariés. En paralléle, I'expérience de terrain du médecin peut apporter a la
recherche dite appliquée, c’est a dire tournée vers l'action. Par ailleurs, le mode de
fonctionnement de la recherche collaborative se rapproche de ce qui est attendu d’un service
de santé au travail. C'est ainsi que la participation aux nouvelles formes de recherche, comme
la recherche collaborative, pourrait étre un atout majeur dans sa pratique quotidienne.

En pratique, le médecin du travail a pour role de favoriser une bonne articulation entre la
santé et le travail des salariés. Or, 'un des facteurs de déséquilibre majeur de cette
articulation est la survenue de maladie chronique comme le cancer, et pour les femmes en
age de travailler, le cancer du sein.

Aprés une description de la recherche collaborative, c’est donc a travers I'impact du cancer
du sein sur le maintien en emploi que je vais développer 'intérét de la recherche collaborative

pour la pratique du médecin du travail.

L'objet de ma thése porte sur la problématique de la recherche de consensus pour favoriser
une réinsertion professionnelle stable et pérenne, malgré des divergences d’intéréts entre les
parties prenantes du retour au travail aprés un cancer du sein.

Pour répondre aux raisons de désinsertion professionnelle aprés un cancer du sein et de
I’échec des interventions proposées a ce jour, le projet FASTRACS a été initié en 2015 pour
favoriser le retour et maintien dans I'emploi apres cancer du sein. Ce projet s’inscrit dans une
dynamique de recherche collaborative interventionnelle. La premiere étape du protocole suivi
a fait ressortir la nécessité de recourir a une charte de collaboration pour structurer le
partenariat. Le sujet s’inscrivant dans un projet de grande envergure et étant novateur, il
nécessite une présentation suffisante avant d’arriver a mon travail de thése. Ce travail a été
d’élaborer la charte de partenariat du projet FATSRACS, de la faire valider par les diverses

parties prenantes du projet, et d’en évaluer 'intérét.
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1.1 LA RECHERCHE COLLABORATIVE

1.1.1 Définition

Comme toute tendance émergente, la recherche collaborative a fait I'objet de plusieurs
définitions. D’aprés Huberman, elle est une « conversation entre professionnels qui apportent
une expertise différente sur le méme sujet » (1). Toutefois elle est a différencier de la
collaboration pluridisciplinaire. Sa définition la plus largement répandue est celle d’une
« enquéte systématique, basée sur la collaboration des personnes concernées par la question
étudiée, a des fins d'éducation, d’action ou de changements » (2).
En pratique, elle correspond a un partenariat entre chercheurs, acteurs communautaires
sujets de I'étude, et acteurs publics en tant que décideurs et financeurs (3).
Ce partenariat accompagne 'intégralité du processus de recherche. Il permet la mise en forme
de I'objectif et du périmetre de la recherche, puis sa mise en ceuvre associée a la considération
des facteurs contextuels, et enfin l'interprétation et la mise en pratique des résultats de
recherche (2).
La recherche collaborative comporte quatre objectifs (4) :

- Pragmatique : développer une expertise sur des problématiques concrétes.

- Heuristigue : construire un savoir holistique, a la fois théorique et pratique.

- Novateur : expérimenter et évaluer de nouveaux modes d’interventions efficaces.

- Expérientiel : accroitre le niveau de compétences des participants pour garantir la

pérennité des interventions envisagées.

Le mode opératoire de la recherche collaborative est un ensemble délibéré d’interactions et
de processus congus spécialement pour rassembler ceux qui étudient les problemes et
questions d’ordre social (a savoir les chercheurs), et ceux qui agissent sur ces problémes ou
questions (a savoir les « non-chercheurs » : décideurs, praticiens, citoyens) (1). Ces non-
chercheurs sont impliqués dans la conduite de la recherche, mais exclus de la recherche de
fond ou de I’accés aux sites de recherche. La distinction entre le chercheur et le non-chercheur
se fait dans un respect mutuel envers I'expertise propre que chacun apporte au processus de
recherche (1).
Ce sont surtout dans les domaines de la santé publique et des sciences sociales qu’ont été

développés des projets de recherche collaborative. lls mobilisent pour cela différentes
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disciplines des sciences humaines et sociales, comme par exemple la psychologie, la

sociologie, I’économie, les sciences politiques, et |’histoire.

L'aspect novateur de la recherche collaborative se retrouve déja dans son sujet:
historiguement, les populations vulnérables et les terrains d’étude sous-investis. Elle est
spécifiguement tournée vers leur protection et ceuvre pour la disparition des inégalités, en se
concentrant sur les problémes issus de la pratique professionnelle. Les personnes étudiées
sont désignées sous le vocable de «communautés », définies comme des « unités
géographiques, géopolitiques, partageant des intéréts et caractéristiques communs » (2).
Cet aspect novateur se retrouve également dans la conception de questions innovantes
émanant du terrain, la co-analyse de situations complexes, et les innovations
méthodologiques comme le fait de produire des essais randomisés en sciences sociales (3).
« Parce qu’elle est a la charniere entre deux mondes, elle <la recherche collaborative> cumule
plusieurs sources de légitimité, celle de I'action et celle de la science » (3).

Trois grandes valeurs sont ainsi associées a la recherche collaborative (2) :

— Latransformation du savoir issu de la recherche en action.

— La mise en ceuvre d'une justice sociale et environnementale, en diminuant les

disparités.

— L'autonomisation par l'accés public a I'information sanitaire, tant au niveau de sa

collecte que de son utilisation.

1.1.2 Origines

1.1.2.1 Evolution sociétale

L’émergence de la recherche collaborative a fait suite a une évolution de la société, en
particulier au changement de regles et normes dans la politique et la gestion publique de
santé et de politique sociale (1). La connaissance étant vue comme une source de pouvoir
dans la société, les pouvoirs publics ont voulu justifier leur prise de décision en la basant sur
des preuves scientifiques. De la s’est développé un intérét des pouvoirs publics pour la

collaboration avec des chercheurs, dans I'idée de produire de la connaissance.
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Le monde de la recherche a donc connu une évolution aboutissant progressivement a une
convergence entre les évolutions sociétales et le monde universitaire traditionnel. Ainsi, la
frontiere initialement hermétique entre chercheurs, praticiens et citoyens « non experts » a
progressivement été ouverte : « la recherche et la science sont devenus un terrain contesté
ou des approches et perspectives multiples sont légitimes et doivent apprendre a coexister »
(1). Cela a poussé a davantage d’interactions et de coopération entre ces groupes, et a conduit
a un intérét presque inévitable pour la recherche collaborative et les partenariats de
recherche.

L’essor de la recherche collaborative a ensuite été maximisé par I'impact des programmes de
subvention qui encourageaient ce type de recherche. Cet essor se poursuit a I’heure actuelle,
car les organisations internationales, les bailleurs et pouvoirs publics sont toujours
particulierement demandeurs de recherches d’évaluation impliquant chercheurs et acteurs

de terrain (3).

1.1.2.2 Remise en question de la validité des études

La recherche collaborative est aussi née en réponse a la remise en question de la validité
sociale et culturelle des études (2). Les chercheurs semblaient peu connaitre les personnes
étudiées, leur culture, et le contexte de |'étude. Se posait ainsi la question de la
reproductibilité des études pour une autre population, un autre contexte, et une autre
situation (2).

Beaucoup de communautés étudiées se disaient insatisfaites du manque d’information sur les
résultats et de I'absence d’apport concret. Une frustration similaire a émergé au sein des
praticiens et des décideurs : pour eux, la recherche n’abordait pas leurs besoins spécifiques ni
leurs limitations de ressources. C'est ainsi qu’est né le désir des acteurs communautaires et

des acteurs publics de participer aux recherches académiques (2).

1.1.3 Bénéfices attendus

Le bénéfice immédiat de la recherche collaborative est de produire de la connaissance
utilisable qui favorise I’émancipation en donnant plus de pouvoir d’agir aux groupes

marginalisés et aux individus (1). En effet, la démocratisation de la connaissance permet aux
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personnes et aux communautés d’exercer un meilleur contréle sur les déterminants de leur
santé.

Son bénéfice ultime correspond a son but. |l est d’entrainer un changement pratique, politique
et comportemental chez les individus, au sein des organisations et des systemes, que ce soit
dans « la fagon dont les chercheurs pensent, les praticiens agissent ou la société utilise la
connaissance » (1). Par I’évaluation de programme et I'utilisation de connaissances, la
recherche collaborative maximise les chances d’avoir un impact sur les pratiques
professionnelles et la politique (1). Sa force clé réside dans l'intégration de I'expertise
théorique et méthodologique des chercheurs, et de la connaissance réaliste des participants
non-universitaires. L’expérience montre une meilleure utilisation des résultats de recherche,
lorsque les usagers concernés, les parties-prenantes, et les bénéficiaires de recherche sont
engagés au premier rang dans le processus de recherche, des sa planification (2).
L’apprentissage mutuel généré par I'expérience de collaboration rend son action novatrice et
pérenne.

Tous les partenaires bénéficient de ce type de recherche qui améliore a la fois la qualité de la
recherche et I'action qui en résulte, ce qui génere de meilleurs soutiens des financeurs et
décideurs (3).

On peut ainsi affirmer que le principe méme de la recherche collaborative en fait une
approche favorable a la recherche elle-méme. Les multiples bénéfices de la recherche
collaborative sont détaillés ainsi (5) :

- Assurer une recherche culturellement appropriée et réaliste sur le plan logistique, en
favorisant 'usage combiné des différentes méthodologies de recherche.

- Améliorer la capacité de recrutement (comité de pilotage, comité consultatif, mise en
ceuvre du programme, répondants aux interventions et projets de recherche) grace a
la relation de confiance et de respect instaurée dés l'initiation du projet.

- Générer des moyens et compétences professionnels dans les groupes concernés.

- Aboutir a des conflits productifs suivis de négociations utiles.

- Augmenter la qualité des productions et résultats au fil du temps, ainsi qu’améliorer
I'interprétation de ces résultats.

- Augmenter la viabilité et la durabilité des objectifs du projet, au-dela des échéances
imposées par les financements et durant les intervalles entre les financements

externes.
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- Créer des changements de systeme et des nouveaux projets et activités inattendus.

1.1.4 Défis identifiables

Le principe méme de la recherche collaborative est un défi en lui-méme, car elle réunit sur un
méme projet des acteurs tres variés, ayant des objectifs et intéréts différents. Il s’agit de
composer avec des différences organisationnelles, ethniques, culturelles, professionnelles,
hiérarchiques, et sociales, pour établir un but partagé et un consensus sur la question a
explorer (2). Cela engendre d’autres défis comme celui de surmonter les difficultés de
communication et pacifier les rapports, mais aussi clarifier la direction et la gouvernance du
projet (2). Les résultats de la recherche sont également contingents des aspects clés du
contexte (5), et doivent pouvoir tenir compte des disparités locales.

C'est ainsi que I'un des défis majeurs est d’identifier les personnes légitimes pour participer a
un projet de recherche collaborative (2). Il s’agit de déterminer les bénéficiaires du projet,
évaluer leur valeur apportée dans le projet, discerner quelles disciplines universitaires doivent
étre représentées dans le partenariat pour aborder la complexité des déterminants et des
solutions de la question abordée, et enfin discerner quels participants seraient 3 méme de
faire respecter les spécificités de la recherche collaborative. Il faut en effet aider le partenariat
a atteindre ses objectifs sans mettre en péril les valeurs qui soutiennent la recherche lors de
sa planification et de sa mise en ceuvre. Il faut également assurer la traduction des résultats
de recherche en action pratique, permettre I'équilibre entre intégrité scientifique (garante de
la qualité méthodologique), pertinence sociale et pertinence culturelle, et enfin maximiser
pendant chaque phase du processus l'utilisation des ressources et des atouts de la
communauté d’intérét.

Le travail en collaboration demande un investissement supplémentaire : outre le temps
nécessaire pour établir des ponts entre des milieux trés différents?, il requiert un véritable
« engagement pour le changement social envers la communauté » (3). Cet engagement
nécessite d’étre durable pour instaurer la relation de confiance indispensable a la bonne

progression de I'étude (5).

1 pour les chercheurs : financement d’activités spécifiques a la démarche communautaire, traduction en termes accessibles,

investissement dans des activités associatives. Pour les communautés et leurs représentants : familiarisation avec le monde

de la recherche, collecte de données, traduction en terme accessible au grand public.
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Le rapport au temps reste une difficulté majeure pour les participants, en particulier pour les
non-chercheurs qui attendent des résultats rapides, mais également pour le maintien de
financements tout au long du processus. L'entretien de la participation communautaire reste
une vraie gageure, le temps passé avec I'équipe de recherche étant du temps bénévole pris
sur leur temps de travail. Il est pourtant fondamental de fournir le temps et les ressources

suffisantes pour développer des capacités et former les non-chercheurs (2).

1.1.5 Meéthodes utilisées pour relever ces défis

Le défi premier étant le choix des participants, la solution pour y répondre est de porter une
attention particuliére a la bonne identification de la communauté d’intérét (en termes de
fonctionnement, culture, et personnes) et de ses partenaires, puis de s’entourer d’une équipe
formée (2). Il est ensuite essentiel de revoir régulierement la composition du partenariat pour
permettre sa durabilité. L'initiation et I'évolution d’un partenariat doit porter son attention
sur quatre points : I'engagement, la structuration (durant les 6 premiers mois du projet), la
mobilisation et le maintien dans le projet (2). Plusieurs méthodes permettent d’y parvenir :

- le contréle qualité de la collecte de données et les retours réguliers aux partenaires.

- la garantie de financements et la sécurisation des ressources par le maintien d’une
avance sur les fonds.

- le renforcement des capacités par I'encadrement, les ateliers, et exercices.

- I'établissement d’un accord sur la prise de décision commune, les normes
organisationnelles et le fonctionnement.

Il existe ensuite tout un panel de moyens humains permettant d’instaurer et d’entretenir un
partenariat équilibré et efficace (3). Il s’agit d’abord de se connaitre, en creusant les modalités
des fonctionnements de chaque milieu et en reconnaissant les atouts de chacun, puis de
construire la confiance et la réciprocité entre les partenaires.

C’est la tout le savoir-étre du partenariat qui s’appuie sur deux moteurs (3):

- Le premier est I'engagement a aller vers l'autre et a faire preuve d’implication et
d’ouverture. Il s’agit de considérer le développement du partenariat comme un
objectif en soi. Cela nécessite d’'y consacrer du temps, des ressources financiéres et
humaines, et méme de s’investir physiquement pour chercher a connaitre ses

partenaires sur leur terrain et non seulement en théorie lors des réunions. Le respect
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de la « culture » de I'autre et la volonté de partager pouvoir et ressources sont alors
fondamentaux.

- Le second est le souhait de prendre le temps d’identifier collectivement les intéréts et
contraintes de chacun, et de les exprimer clairement. Cela renvoie a la capacité
réflexive de chacun, afin d’étre conscient de ses atouts, de ses capacités et limites.

Créer un climat de confiance et une dynamique de groupe dés le début permet de gagner du
temps par la suite et d’assurer la qualité de la recherche (3). Pour cela, il est indispensable de
discuter ouvertement des obstacles potentiels a la collaboration, de définir des stratégies
pour créer la confiance?, et de souder un groupe restreint autour d’objectifs précis. Il faut
ensuite étre particulierement attentif aux dynamiques de pouvoir et aux facteurs d’équilibre
entre les contributions de chacun. D’un point de vue pratique, cela passe par la valorisation
du travail en sous-groupe, des réunions réguliéres, et de la communication entre les réunions.
Pour faciliter la rencontre entre les deux milieux, deux axes sont proposés (3) :

- un partage d’activités pour mieux se connaitre,

- etlasollicitation des financeurs de la recherche et acteurs publics : ils ont en effet une
position privilégiée pour connaitre la plupart des acteurs impliqués et organiser des

rencontres pour faciliter la connaissance.

1.1.6 Intérét de la recherche collaborative en santé au travail

La recherche collaborative trouve de plus en plus son application dans le domaine
professionnel, qu’il s’agisse de I'industrie, de I'’enseignement (sous le nom de « recherche

collaborative informative »), ou de I'intelligence économique et sociétale.

2 les stratégies pour instaurer la confiance sont de plusieurs ordres (Demange et al.) :
- Etre trés inclusif au début du partenariat
- Créer un noyau dur en invitant les personnes motivées a s’'impliquer davantage
- Valoriser les actions de I'autre
- Accepter de déléguer, sans avoir éprouvé concrétement les compétences respectives
- Prendre en compte les revendications et demandes de ses partenaires
- Accorder la primauté aux priorités de recherche des communautés plutot qu’a celles dictées par I'extérieur

- Faire preuve de souplesse sur les fagons de penser et sur les méthodes, en cherchant un compromis entre les
exigences scientifiques et les préoccupations des acteurs communautaires.

- S’adapter au vocabulaire de I'autre en décodant le vocabulaire scientifique
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Mais son application premiere reste sanitaire et sociale. Elle peut aider la mise en place de
programmes de santé publique adaptés, la définition de plans sociaux pertinents, et soutenir
I’évolution des pratiques médicales.

Elle est donc susceptible de présenter un intérét particulier pour la santé au travail dont le
champ est au carrefour de la santé publique, de la santé individuelle et de la santé

environnementale.

L’Article L4622-2 du Code du Travail définit ainsi les missions du médecin du travail :

- éviter toute altération de la santé des travailleurs du fait de leur travail,

- conseiller I'employeur, les travailleurs, les représentants du personnel et des services
sociaux,

- réaliser des actions sur le milieu de travail, au service de la prévention et du maintien
dans I'emploi des travailleurs, avec le support de I'équipe pluridisciplinaire qu’il
coordonne.

- contribuer a la veille épidémiologique et a la tracabilité.

On peut ainsi considérer que le médecin du travail est au carrefour entre le professionnel, le
médical, le personnel et le social. Son réle est de maintenir I’équilibre entre les différentes
spheres de la vie d’une personne et de proposer, ou orienter vers, une prise en charge
concrete et adaptée lorsque cet équilibre est perturbé.

Par la loi n°2011-867 du 20 juillet 2011 relative a l'organisation de la santé au travail, les
médecins du travail se sont vus allouer une mission d’animation et de coordination d’équipes
pluridisciplinaires réunissant des infirmiéres, des intervenants en prévention des risques
professionnels, et des assistants de service de santé au travail. Leur mission a été renforcée
par la loi n°2016-1088 du 8 ao(t 2016 relative au travail, a la modernisation du dialogue social
et a la sécurisation des parcours professionnels, qui implique davantage les membres de
I’équipe pluridisciplinaire dans le suivi individuel de I’état de santé des salariés et dans la
gestion collective des risques professionnels.

A Vintérieur de ce cadre, I'exercice du médecin du travail s’articule autour de quatre grands

axes :
- la santé individuelle qui englobe une prise en charge clinique des salariés, et la
coordination avec les autres spécialistes dans le parcours de soins, pour permettre la
prise en compte de la dimension professionnelle. Elle implique également une
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coordination avec des psychologues (du travail ou cliniciens), assistantes sociales,
médecins conseils et les différents organismes et personnes chargées de maintien
dans I'emploi.

- la santé collective des populations au travail

- la maitrise de champs extra-médicaux : droit du travail, droit social, gestion et

management, hygiene et sécurité, psychologie du travail, ergonomie, et tous les autres

domaines des risques professionnels.

- le développement des questions environnementales.

Au-dela de I'apport des résultats de la recherche collaborative en santé au travail, le mode de
fonctionnement de la recherche collaborative se rapproche de ce qui est attendu d’un service
de santé au travail. La recherche collaborative étant mobilisée autour de projets particuliers
d’innovation dans la prise en charge pluridisciplinaire, elle semble particulierement indiquée
pour aider un médecin du travail a acquérir les compétences requises par I'évolution de son
role vers la pluridisciplinarité. De fait, la participation du médecin du travail a un projet de
recherche collaborative peut I'aider dans chacun des axes de sa pratique :

- elle est un apport pour la collaboration avec les autres médecins et instances?, ce qui
va améliorer la qualité et |'efficacité de la prise en charge individuelle,

- elle lui enseigne des techniques de santé publique pour faciliter la prise en charge
collective,

- elle lui permet d’élargir son horizon aux champs extra-médicaux par I'acquisition de
compétences au contact des milieux professionnels des autres participants,

- elle le sensibilise aux questions environnementales par la prise en charge de
I’ensemble du contexte de la problématique soulevée, et I'émergence d’études
novatrices dans ce domaine.

Dans le domaine du maintien dans I'emploi, I'un des facteurs de déséquilibre majeur de
Iarticulation santé-travail est la survenue de maladie chronique. Le cancer y figure en bonne
place, et pour les femmes en age de travailler, le cancer du sein. C'est donc a travers le prisme
particulier de I'impact du cancer du sein sur le maintien en emploi que je vais développer

I'intérét de la recherche collaborative pour la pratique du médecin du travail.

3 Collaborer dans le cadre d’un projet de recherche permet une meilleure interaction entre professionnels par la suite

(élargissement du carnet de contacts, meilleure connaissance du réle et des enjeux de chacun, personnalisation des rapports).
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1.2 APPLICATION A LA SANTE AU TRAVAIL : RETOUR ET MAINTIEN EN EMPLOI APRES

CANCER DU SEIN

1.2.1 Etat des lieux en France métropolitaine

Selon le rapport de I'InCa sur la situation des cancers en France (6), I'incidence du cancer du
sein est en diminution depuis 2005. Cette diminution s’observe principalement chez les
femmes de 50-69 ans, par saturation du dépistage et diminution rapide de la prescription des
substitutions hormonales pour la ménopause (7). La diminution du taux d’incidence est
estimée a - 1,5% par an en moyenne (données extrapolées a partir des moyennes entre 2005
et 2012). Une diminution du taux de mortalité sur la méme période a été observée avec le
méme pourcentage.

Le taux de mortalité diminuant de facon proportionnelle au taux d’incidence, le volume
théorique de la population cible reste cependant trés important. Le cancer du sein est en effet
le cancer le plus fréquent chez la femme (31,8%) avec 58 968 nouveaux cas estimés en 2017.
Il est également au premier rang des décés par cancer de la femme (17,9%), avec 11 883 déces
estimés en 2017.

Plus de la moitié des cancers du sein sont diagnostiqués chez les femmes de 50-74 ans (58%)

et pres d’un quart chez celles de moins de 50 ans (22%).

Le pronostic du cancer du sein est bon. La survie nette standardisée sur I’age a 5 ans est de
87%, sur la période 2005-2010. La survie nette standardisée sur I’age a 10 ans est de 76% sur

la période 1989-2010.

La prévalence totale du cancer du sein est de 645 418 femmes (45,7% des cancers féminins).
Sa prévalence partielle a 5 ans* concerne 219 756 femmes (44,8% des cancers féminins). Chez
les femmes de 45-64 ans, soit en age de travailler, le cancer du sein représente prés d’un cas

prévalent sur deux a 5 ans (6).

4 Nombre de femmes dans la population ayant eu un cancer du sein dans les cing années précédentes
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En conclusion, le cancer du sein reste un probléme majeur de santé publique par son
incidence. Il représente un véritable enjeu pour le maintien dans I’emploi car il concerne une
part non négligeable des femmes en age de travailler, autant par I’adge au diagnostic que par
sa prévalence chez les femmes en age de travailler (8). Le sujet de la reprise du travail aprées
un cancer est a prendre en considération car le retour au travail a pour enjeux I'amélioration
de la qualité de vie, I'indépendance financiére, et la diminution des co(ts sociaux (9).

Or I'emploi deux ans aprés un cancer est médiocre, avec une diminution du taux d’emploi de
88,2% a 79,9% entre 2010 et 2012 (10). Selon une méta-analyse sur 26 études internationales,
les personnes atteintes de cancer ont moins de chance d’étre employées que les personnes
en bonne santé (33,8% vs 15,2%), et parmi les personnes atteintes d’un cancer, le taux de
chomage est plus important pour les personnes atteintes d’un cancer du sein (35,6% vs 31,7%)

(11). Ce statut médiocre de I'emploi est multifactoriel.

1.2.2 Facteurs de désinsertion professionnelle

Les facteurs de désinsertion professionnelle peuvent étre (12-19) :

Médicaux : le stade de la maladie au diagnostic (directement corrélé a son pronostic),
les symptomes (fatigue, difficultés cognitives, bouffées de chaleur, lymphoedéme,
limitations des membres supérieurs), les traitements (type de chirurgie, radiothérapie,
chimiothérapie) et leurs effets secondaires.
- Socio-démographiques : I'age, la qualification, le niveau de revenus, et a moindre
degré I'origine ethnique.
- Psychologiques : le soutien ou la discrimination pergus, les stratégies d’adaptation aux
contraintes professionnelles percues (physiques et psychologiques), la réévaluation
des priorités de vies et du réle du travail (20).
- Professionnels : les exigences physiques, les contraintes professionnelles percues,
I'attitude du collectif de travail (21).
Ainsi le retour au travail est influencé par I'interaction entre la personne (facteurs médicaux,
socio-démographiques, et psychologiques) et son environnement (facteurs professionnels).

Il est également dépendant de I'implication des parties prenantes du maintien dans I'emploi.
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1.2.3 Fragmentation des acteurs

Le « modeéle de I'arena® » de Loisel, en annexe |, représente schématiquement la prévention
de la désinsertion professionnelle pour un salarié présentant un probléme de santé, dans
toute sa complexité intersectorielle (22). Il place ce salarié au cceur d’un ensemble impliquant
a parts égales le systeme individuel de gestion de son équilibre personnel, le systéme de santé,
le milieu de travail et les institutions de protection sociale. Cet ensemble est influencé par le
contexte sociétal, culturel et politique, et fait I'objet de tensions et divergences entre les
acteurs impliqués.

En effet, les différentes catégories d’acteurs impliqués poursuivent des intéréts propres
(22,23) :

- Le patient/travailleur recherche dans son travail une sécurité financiére assurée par
une sécurité de I'emploi, ainsi qu’un intérét dans le contenu de son poste et la
possibilité d’évolution de sa carriere. Il souhaite conserver son intégrité physique et la
reconnaissance de sa dignité pour préserver son estime personnelle et I'estime de son
milieu de travail : il a besoin de percevoir la confiance de ses supérieurs et pairs, et
leur reconnaissance de la légitimité de son atteinte.

- Les professionnels de santé recherchent le bien-étre et la protection de la santé de
leurs patients, avec une contrainte de temps assez importante et parfois un manque
d’adhésion aux recommandations de pratique®. Ils sont davantage concernés par
I’établissement d’un diagnostic et sa prise en charge’ que par l'identification des
facilitateurs et barrieres du retour et maintien en emploi (hormis le médecin du travail
qui établit les recommandations d’adaptation et les restrictions au poste).

- LU'entreprise considere sa viabilité économique, en s’axant sur le maintien et
I’augmentation de sa productivité. Son moteur est la réduction du colt des assurances

et des arréts maladies, ainsi que du co(t additionnel de 'aménagement de poste. Elle

> En anglais, « arena » signifie « terrain de sport » ou « stade ». La métaphore est ici que tous les joueurs doivent jouer en
équipe pour atteindre un but commun : la prévention de la désinsertion professionnelle.
6le manque d’adhésion des professionnels de santé aux recommandations de pratique est di a un défaut de confiance dans

la qualité des preuves scientifiques, un manque de connaissance ou d’accessibilité a ces recommandations, ou encore leur

aspect irréalisable en pratique, rigide ou sans intérét financier.

7 Leur réle est important pour la gestion des douleurs et symptomes freinant le retour au travail.
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obéit également a des contraintes managériales, qui nécessitent une stabilité dans
I'organisation de travail, la définition claire des roles, et I'absence de surcharge de
travail imposée au collectif de travail.

- Les institutions de protection sociale cherchent a limiter les colts des arréts maladies,
des traitements, et du retour au travail. Elles ont des critéres de prise en charge précis
pour une pathologie donnée, mais ne prennent pas en compte les comorbidités ni le

contexte social.

Outre la divergence des intéréts des acteurs, leur manque de coordination est reconnu
comme un obstacle majeur pour la reprise du travail (23,24). Cet impact négatif des acteurs
sur le maintien en emploi, par leur poursuite d’objectifs différents et leur faible
communication, a été spécifiquement démontré dans le domaine du cancer par une étude
belge (25). La qualité de la communication entre acteurs a été identifiée en Angleterre comme
un facteur clé pour la reprise du travail apres cancer, et dans une plus grande mesure encore

pour le maintien dans I’'emploi (26).

1.2.4 Echecs des interventions de retour au travail

A ce jour, les interventions visant a faciliter le retour au travail aprés un cancer n’ont pas
démontré leur efficacité (27—-29). Cet échec repose sur un défaut de conceptualisation du
probléme et des solutions a apporter (échec de la théorisation), et/ou d’identification des

barrieres a I'adoption des interventions (échec de I'implantation).

1.2.4.1 Echec de la théorie (theory failure)

La complexité de la problématique du retour au travail aprés cancer du sein explique I'échec
des interventions proposées, par manque de prise en considération des particularités
culturelles et sociales de la population concernée. Ces particularités entrainent des inégalités
de santé objectives, en lien avec le travail (30) : age, origine ethnique, niveau d’éducation et
niveau d’études, niveau socio-économique, précarité du contrat (contrats temporaires),

postes a forte contrainte physique, non-recours aux droits sociaux légitimes, ... L'effet des
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interventions sur la réduction de ces inégalités n’a pas été démontré (31), voire était
contreproductif.

Dans une revue récente de la littérature sur le retour au travail apres un cancer du sein, parmi
16 interventions répertoriées entre 2005 et 2015, la composante physique, psychique ou
sociale était prise en considération, mais étonnamment, la prise en compte de la composante
professionnelle était tres faible (32). Plus de 80% des interventions étaient a l'initiative des
professionnels de santé, et limitées a leur domaine de compétence, avec une prise en charge

a I’hopital ou dans des centres de rééducation.

1.2.4.2 Echec de I'implantation (implementation failure)

Le manque de prise en considération de la complexité culturelle et sociale de la population
concernée lors de la phase de théorisation du probleme entraine inévitablement un échec de
I'implantation et de la pérennisation de I'intervention proposée.

Les échecs de I'implantation décrits dans la littérature résultaient principalement du manque
de collaboration avec les acteurs du terrain poursuivant chacun leur propre logique (23,24) ;
tandis que les échecs de pérennisation étaient attribués a I'insuffisance de développement

des interventions proposées, leurs mauvaises évaluations ou exploitations (4).

Devant ces échecs d’interventions pour le maintien en emploi, le recours a la recherche
collaborative apparalt comme une voie prometteuse pour pallier le manque de prise en
considération des inégalités socio-culturelles de santé et le manque de coordination des

acteurs de terrain.

1.2.5 Bénéfices attendus de la recherche collaborative pour le retour au travail

La recherche collaborative répond précisément aux deux limites observées a ce jour dans le
développement d’interventions efficaces et adaptées pour la réinsertion professionnelle
apres un cancer :
- par son objectif de réduction des inégalités de santé, adaptée aux particularités des
populations étudiées,

- et par son mode opératoire, basé sur le travail en collaboration des différents acteurs.
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Les bénéfices attendus sont I'augmentation de la pertinence, de l'acceptation et de la
faisabilité, ainsi que lI'implantation et la pérennité des interventions.

La réduction des inégalités sociales de santé opérée via la recherche collaborative répond
justement a des préoccupations nationales, portées par I'lGAS® (33). Son dernier rapport sur
ce sujet expligue comment les déterminants sociaux générent des inégalités sociales,
lesquelles entrainent des inégalités de santé. La stratégie d’action proposée par I'lGAS
correspond a la facon de procéder en recherche collaborative. D’ailleurs le rapport de I'lGAS
encourage particulierement le soutien de la recherche-action pour limiter les inégalités, ainsi
que l’évaluation des interventions proposées, selon les modeles d’étude réalisés a
I'international. Comme il a été démontré plus haut, cette fagcon de procéder manque aux
interventions favorisant le retour au travail aprés un cancer, mais peut étre apportée par

certaines méthodes de recherche collaborative.

1.2.6 Une approche particuliere de recherche collaborative: le protocole de

I’Intervention Mapping

Le protocole de I'Intervention Mapping a été concu a la fin des années 90 et utilisé dans divers
pays pour planifier et développer des programmes en promotion de la santé. Ce protocole
veut a la fois satisfaire la rigueur scientifique et répondre aux enjeux pratiques dans le
domaine de la planification de programmes de santé. Il a permis de mettre en place des
interventions dont I'efficacité a été démontrée a I'étranger dans le domaine du retour au
travail et du cancer (34—40) (son usage en France étant récent, il ne bénéficie pas encore d’un
recul suffisant). Il s’Tappuie pour cela sur quatre fondamentaux (41) :

- La « perspective écologique », c’est a dire la prise en compte de la personne dans son

environnement et des déterminants sociaux de la santé,
- la participation des acteurs concernés,
- lerecours aux cadres théoriques appropriés en sciences humaines et sociales, tels que

répertoriés par le National Cancer Institute des Etats-Unis (42), pour comprendre et

8 Inspection Générale des Affaires Sociales. L'IGAS est un organisme interministériel qui conseille les pouvoirs publics pour

la conception et la conduite de réformes. Elle traite de sujets touchant a la vie de tous les citoyens : emploi, travail et

formation professionnelle, santé, insertion sociale, systemes de protection sociale (source : site gouvernemental).
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moduler les déterminants environnementaux et comportementaux des problemes de
santé,
- etlerecours a des données scientifiques valides.
Le protocole de [l'Intervention Mapping est un processus rigoureux qui passe par
I’établissement d’une cartographie conceptuelle d’intervention en six étapes (annexe ll) :
1. I’évaluation des besoins, en confrontant les données épidémiologiques et I'expérience
de terrain des parties prenantes de I'étude,
2. la définition des objectifs de changement,
3. le choix de théories appropriées en sciences humaines et sociales, et des méthodes
d’intervention,
4. la finalisation du projet, par la formulation du modele logique du programme
d’intervention,
5. la planification de I'adoption, I'implantation et |la pérennisation du programme,
6. et enfin la planification de son évaluation.
Ce protocole, par sa rigueur et son efficacité dans le domaine de la recherche
interventionnelle en santé des populations, apparait donc parfaitement approprié pour
répondre aux enjeux d’'une étude d’envergure sur le retour et maintien dans I'emploi apres

cancer du sein.

1.2.7 Le projet FASTRACS

Le projet FASTRACS (FAciliter et Soutenir le retour au TRavail Apres un Cancer du Sein) a pour
objectifs de développer, d'implanter et d’évaluer une intervention pour faciliter le retour au
travail, le maintien en emploi et la qualité de vie au travail aprés un cancer du sein. Il repose
sur le déroulement des six étapes du protocole de l’Intervention Mapping. La premiére étape
de ce protocole correspond a I'évaluation des besoins.

Son périmetre géographique est circonscrit a I’échelle loco-régionale de la métropole de Lyon.
Son objectif est de répondre a des enjeux sociaux concrets en termes d’insertion
professionnelle sur le territoire. L'idée est de se mettre en lien avec le terrain, par une collecte
d’information aupres des acteurs concernés par la problématique du maintien dans I'emploi
apres cancer du sein. Et c’est la toute I'innovation de ce projet de recherche qui prend en

compte les patientes et leurs associations, les employeurs, les professionnels de santé
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(médecins de spécialités diverses et infirmiéres), et les institutions ceuvrant au maintien dans
I’emploi.
Le projet vise ainsi a développer une intervention efficace et pérenne, car adaptée a la

problématique soulevée.

1.2.7.1 Contexte de la recherche

Le projet FASTRACS s’inscrit dans I'objectif 9 du plan CANCER 2014-2019 : accorder une
priorité au maintien et au retour dans I'emploi (43). Cet objectif se décline en quatre actions :
- Parfaire I'offre de solutions adaptées a chaque situation personnelle des personnes
atteintes de cancer.
- Responsabiliser I'entreprise dans toutes ses composantes sur |'objectif de maintien
dans I'emploi ou la réinsertion professionnelle.
- Progresser dans la coordination territoriale des différents acteurs qui interviennent
pour le maintien dans I’'emploi ou son acces.
- Valoriser le travail réalisé sur le maintien dans I'emploi pour le faire connaitre et le
développer.
Le projet FASTRACS répond a chacune de ces actions par une approche participative et
intersectorielle relevant de la recherche collaborative. Il associe une équipe de recherche
pluridisciplinaire avec un comité stratégique représentant les différentes catégories d’acteurs

impliquées, sous I'égide du Cancéropdble Régional CLARA.

1.2.7.2 Etape 1 : Constitution du Comité Stratégique et évaluations des besoins

1.2.7.2.1 Constitution du Comité Stratégique (COS)
Dans une optique de recherche collaborative, la premiere étape du projet FASTRACS a

comporté la constitution d’un comité stratégique élargi.

Ce comité stratégique a pour fonction de faire le lien entre patientes, entreprises,

professionnels de santé, organismes impliqués, et I’équipe de recherche pluridisciplinaire.
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Le recueil des savoirs acquis par I'expérience des différents acteurs permet d’inclure le point
de vue des différentes parties prenantes pour guider I’évaluation des besoins et la recherche
des solutions a ces besoins. Il est ainsi attendu que le partage au sein du COS augmente la
pertinence de l'intervention proposée, sa faisabilité technique et organisationnelle, et son
acceptabilité sociale. Il est attendu ensuite qu’il facilite I'implantation de l'intervention et sa

pérennité, et au final augmente la probabilité de succes de l'intervention développée (1,3,5).

L’atout majeur du comité stratégique étant de permettre I'élaboration d’une intervention
adaptée aux enjeux des acteurs de terrain et pérenne, le recrutement de ses membres a été
fait sur des criteres de sélection regroupant :

- une expérience dans leur activité professionnelle en rapport avec la problématique

soulevée par le projet FASTRACS (I’expérience pouvant étre actuelle ou passée),

- une implication concrete sur le terrain,

- une situation légitime dans leur communauté ou institution d’appartenance,

- lavolonté de collaborer,

- et une réputation de confiance.
Il n’y avait pas de critére d’age ni de sexe. Le projet étant circonscrit a la métropole de Lyon
pour répondre a des enjeux sociaux concrets, la localisation géographique des membres du
COS I'était aussi.
Les critéres d’échantillonnage théorique correspondaient au « modeéle de I'arena » de Loisel
et al., visant a inclure dans le COS une proportion équilibrée des quatre grandes catégories
d’acteurs concernés : patientes et associations, entreprises, professionnels et établissements
de santé, et institutions concernées par la santé au travail et le maintien en emploi (DIRECTTE,

Assurance maladie, ARS, Cap Emploi, etc.).

Les participants ont été identifiés puis approchés a travers le réseau personnel des chercheurs.
Des informateurs clés ont ainsi été définis et ont permis d’identifier les participants au COS
par la technique en « boule de neige ». Ces participants devaient relever de chaque groupe
d’intérét de I'étude, et ils ont été inclus progressivement en proportion équilibrée sur une

période de 10 mois a compter d’avril 2015.

La composition précise du COS est disponible en annexe Il.
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1.2.7.2.2 Evaluation des besoins
Cette évaluation a été conduite en utilisant le modele PRECEDE de Green et Keuter (44). Ce
modeéle permet d’analyser la problématique soulevée, d’en définir les causes et de planifier

ensuite une intervention selon le résumé schématique en annexe IV°.

Les criteres d’échantillonnage des participants a I’'enquéte qualitative ont été initialement
déterminés a partir de la littérature scientifique. Ils ont ensuite été soumis aux membres du
COS pour évaluer leur pertinence et précision. Puis ils ont été adaptés au fur et a mesure de
la collecte de données selon les résultats des analyses. Du c6té des patientes, ils ont cherché
a prendre en compte les facteurs connus ou objectivés d’inégalité ou de disparités face a la
réinsertion professionnelle aprés un cancer’®. Du coté des organismes impliqués, ils
exploraient tous les acteurs concernés, en prenant en compte le secteur public comme le

secteur privé, le secteur urbain et rural, I'activité et la taille de la structure donnée.

Cette collecte de données a permis d’engager les membres du COS dans le projet, et de
développer chez eux un sentiment d’appartenance. Cependant ce sentiment ne suffit pas a
construire une collaboration efficace et pérenne, il fallait qu’elle puisse s’appuyer sur un outil

faisant office de référence : la charte de partenariat.

% Dans le cadre du projet FASTRACS, I'usage du modele PRECEDE a débuté par une évaluation qualitative des besoins des

acteurs locaux, via des focus groupes et des entretiens individuels semi-structurés, parmi les différentes catégories d’acteurs
impliqués. Ces entretiens ont été enregistrés, anonymisés, et ont fait I'objet d’'une analyse thématique de leur contenu sur
le logiciel d’analyse qualitative MAXQDA, en paralléle de la collecte de données. L'objectif de ces entretiens était d’explorer
les concepts spécifiques et communs aux différents acteurs, pour ouvrir ensuite sur une analyse comparative des données
obtenues, débouchant sur des données quantifiables. Cette analyse comparative permettait d’évaluer et perfectionner les
guides d’entretiens, et de préciser les criteres d’échantillonnage, pour correspondre au mieux aux enjeux réels de la
problématique soulevée. La collecte de données avait pour objectif de décrire la complexité des facteurs de désinsertion

professionnelle et de la prise en charge actuelle de cette problématique.

10 Ces facteurs sont les suivants :
Age (<50, >=50)

Chimiothérapie (oui/non)

Seul revenu du foyer (oui/non)
Niveau d’études (faible/élevé)

Travail physique (oui/non)
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1.2.8 Intérét d’une charte de partenariat

En référence au « modele de I'arena » de Loisel, c’est précisément parce que les quatre
catégories d’acteurs poursuivent des intéréts divergents que I'élaboration d’une intervention
favorisant le retour au travail constitue un défi (22,23). Dans ce contexte, une charte de
partenariat peut étre considérée comme un outil visant a réguler les désaccords potentiels en
se référant au socle des valeurs, des besoins et des objectifs partagés. De plus son élaboration
partagée résout la fragmentation des acteurs en favorisant leurs interactions. Ces interactions
permettent aux différents acteurs de se mettre d’accord sur un but commun, tout en
respectant leurs intéréts spécifiques (23).

La charte représente donc un outil concret pour structurer la collaboration dans la durée en
définissant les modalités du partenariat. Elle sert de cadre de référence pour le projet de
recherche communautaire, tout en lui donnant une légitimité vis-a-vis de I'extérieur (3). C'est
une « déclaration d’engagement » qui peut s’apparenter a une convention. Elle permet de
discuter des valeurs et principes de la collaboration, de verbaliser les besoins et attentes de
chacun, et de définir les termes d’engagement et ce qu’ils représentent pour chacun. Elle
répond ainsi aux défis de la recherche collaborative en proposant un moyen simple de clarifier
et ordonnancer les fondements, le périmetre et la visée du projet, tout en définissant et
préservant ses valeurs.

Lorsque la direction est claire, il est plus facile a une personne de s’engager, car elle sait ol
elle va et ce qui lui sera demandé. Or c’est I'engagement de chaque participant qui fait la
valeur et la pertinence du projet. Il est donc fondamental de pouvoir I'acter officiellement. Un
engagement écrit et signé incite davantage a son respect et a une implication personnelle. Le
fait de signer une convention de fonctionnement collaboratif rend I'engagement concret et
solide, et favorise son maintien dans la durée, indispensable au projet commun.
L’élaboration et la validation de la charte de partenariat a été conduite dans le projet
FASTRACS en paralléle de I'évaluation des besoins, dans le cadre de la premiére étape du

protocole de I'Intervention Mapping.
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1.3 OBJECTIF DE L’'ETUDE

A cejour, il n’existe pas d’étude dans la littérature scientifique décrivant I'usage de chartes de
partenariat entre chercheurs et comité stratégique dans le domaine de la prévention de la
désinsertion professionnelles et du maintien en emploi (work disability prevention). Or la
rédaction d’'une charte de partenariat en recherche collaborative apparait comme un outil
privilégié pour soutenir, guider et structurer la collaboration (3).

En conséquence, I'objectif de ce travail de thése était de développer et valider par consensus
une charte de partenariat structurant la collaboration entre les chercheurs et les membres du
comité stratégique du projet FASTRACS.

La charte de partenariat du projet FASTRACS étant destinée a étre co-signée par chaque
membre de I'équipe de recherche et du comité stratégique, son élaboration passait par la
guestion de recherche suivante : Quelles sont les valeurs, les besoins et les engagements qui
peuvent étre partagés par les différentes catégories d’acteurs concernés par le maintien dans
I’emploi apres un cancer du sein ? Quelles sont les valeurs, les besoins qui sont spécifiques a
certaines catégories d’acteurs et devraient étre pris en considération pour anticiper et

résoudre les désaccords potentiels ?
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2 METHODES

2.1 COLLECTE DES DONNEES

Une premiére réunion du COS a été tenue sous I'égide du Cancéropole régional le 7 avril 2016.
Cette réunion a permis a chaque membre de se présenter, et a I'équipe de recherche
d’exposer le projet FASTRACS, d’informer les membres du COS sur la méthodologie employée
dans cette étude, et de leur présenter une revue de la littérature scientifique sur le sujet.

Chaque réunion du COS apres la réunion initiale a fait I'objet d’un enregistrement audio allié

a une prise de notes continue, avec I'accord des participants.

Lors de la deuxieme réunion du 12 janvier 2017, les membres du COS ont été invités a
participer a un atelier en focus-groupe afin de débattre de leurs représentations initiales de la
problématique au sein de leur catégorie d’acteurs. Chague membre était invité a réfléchir
individuellement puis a partager autour de trois questions. Les questions posées étaient les
suivantes :
- De quoi ai-je besoin (a titre personnel, et/ou au titre de mon organisation
d’appartenance) pour participer au projet FASTRACS ?
- Quelles sont les valeurs qui me sont importantes, a titre personnel et/ou au titre de
mon organisation d’appartenance ?
- A quoi puis-je m’engager, a titre personnel et/ou au titre de mon organisation
d’appartenance
Les participants devaient répondre par des mots-clés ou une phrase bréeve sur un post-it
différent par question. Des couleurs de post-it avaient été attribuées aux différentes
catégories d’acteurs, afin de pouvoir ensuite analyser les besoins, valeurs et engagements
portés par chaque groupe d’intérét (patientes et associations ; employeurs ; professionnels
de santé ; institutions ; chercheurs).
Ce temps individuel était suivi d’'un temps d’échange en petits groupes de 6 a 8 personnes,
afin de permettre une confrontation des différentes représentations.
Les post-it ont ensuite été collés sur un paper-board et soumis a I'ensemble des participants,
afin de faire une synthése des informations recueillies et si besoin de faire expliciter certains

verbatim.
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Le contenu de ces post-it a ensuite été retranscrit afin de procéder a une analyse qualitative
thématique de leur contenu. La retranscription des valeurs, besoins et engagements des
différents acteurs constitue les données brutes qui ont été analysées, consultables en annexe

V.

L'analyse des données, la formulation des items de la charte, et leur validation ont été
personnellement conduites dans le cadre de ma thése, en association avec un sous-groupe de
cinqg chercheurs du projet FASTRACS (Jean-Baptiste Fassier, Laure Guittard, Laurent Letrilliart,
Sabrina Rouat et Julien Carretier). Les autres chercheurs du projet ont volontairement été
tenus a I'écart afin de participer a la validation de la charte, au méme titre que les membres

du comité stratégique.

2.2 ANALYSE DES DONNEES

Pour cette analyse, une premiére étape a été de répertorier dans un tableau Excel chaque
verbatim en les classant selon les trois rubriques explorées : valeurs, besoins, engagements,
et selon chaque catégorie d’acteurs : patientes et associations, employeurs, professionnels de
santé, institutions, chercheurs.
Grace a un travail de surlignage colorimétrique par thémes voisins, ont été extraits les
concepts émanant de ces verbatim. Dans un deuxiéme onglet Excel, tous les verbatim ont
ensuite été triés par concepts et catégories d’acteurs.
Trois nouveaux onglets Excel ont ensuite été créés pour faire un travail d’analyse sur les
« Valeurs », « Besoins », et« Engagements ». Ces différentes rubriques étaient toutes
présentées sous le méme format. Leur objectif était de classer les concepts par themes, afin
de faire ressortir les concepts communs et spécifiques.
Chaque tableau ainsi formé répertoriait les valeurs, besoins ou engagements :

-« Communs a tous » : c'est a dire, exprimés par toutes les catégories d’acteurs

-« Largement partagés » : exprimés par 3 ou 4 catégories d’acteurs sur 5

-« Partiellement partagés » : exprimés par 2 catégories d’acteurs

-« Spécifiques » : exprimés par une seule catégorie d’acteurs
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Le tableau, détaillé en annexe VI, précise les catégories d’acteurs ayant mentionné un concept
donné, et répertorie I'expression de ce concept dans une autre rubrique, en précisant laquelle

et par quelle(s) catégorie(s) d’acteurs.

L'onglet « Valeurs » comportait une donnée supplémentaire sur les désaccords ou
ambivalences observés parmi les valeurs portées par les membres du COS. La premiere
colonne relevait les ambivalences ou désaccords, par exemple « confidentialité / partage », la
suivante précisait les acteurs concernés en faisant ressortir les acteurs exprimant cette
ambivalence a l'intérieur méme de leur groupe (en gras souligné), et la derniere colonne

précisait les autres rubriques ou était retrouvée cette ambivalence et pour quel(s) acteur(s).

Lorsqu’il existait un point d’intérét pour I'analyse, les acteurs concernés étaient signalés par
une typographie particuliere (gras et souligné). Cette typographie était utilisée lorsque :

- I'ambivalence existait au sein d’'une méme catégorie d’acteurs,

- un acteur était le seul a n’avoir pas exprimé une valeur. Par exemple, la valeur

« emploi » non exprimée par les patientes.

Ce premier niveau d’analyse conduit a titre personnel a été validé par mon directeur de thése.
Une mise en discussion a ensuite été effectuée en octobre 2017 avec les autres membres du
sous-groupe « Charte de partenariat » de I’équipe de recherche FASTRACS afin de procéder a
une triangulation des analyses : Jean-Baptiste FASSIER (Praticien Hospitalier en médecine du
travail, et Chercheur a I’'Université Claude Bernard Lyon 1 — UMRESTTE"?), Laure GUITTARD
(Chargée d’études — Service de recherche et épidémiologie clinique'?, Hesper'®), Sabrina
ROUAT (Maitre de conférence en psychologie du travail — laboratoire GRePS*), Julien
CARRETIER (Docteur en Santé Publique, département Cancer Environnement du Centre Léon
Bérard - Hesper) et Laurent LETRILLIART (Professeur d’Université en médecine générale,

college universitaire de médecine générale - Hesper).

11 Unité Mixte de Recherche Epidémiologique et de Surveillance Transport Travail Environnement.
2 psle de santé publique, aux Hospices Civils de Lyon.
13 Health Services and Performance Research, Université Claude Bernard Lyon 1.

14 Unité de recherche en psychologie sociale et du travail, Université de Lyon 2 et Ecole Centrale de Lyon.
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Cette triangulation a ensuite permis de trouver un consensus sur la hiérarchisation des
concepts. Le degré d’'importance d’un concept était identifié par son niveau d’expression
commune entre les différentes catégories d’acteurs au sein d’une rubrique et/ou inter-

rubriques.

2.3  MISE EN FORME DES RESULTATS

Un travail de recherche en ligne de différents modeéles de chartes a ensuite été effectué pour
guider la formulation de la charte du projet FASTRACS. Une analyse comparative a été réalisée
pour sept d’entre elles afin de déterminer leur structure, leurs objectifs et leurs propositions.
Apres comparaison de ces modeles, une réunion avec le sous-groupe de I'équipe de recherche
mentionné ci-dessus a permis de définir la structure de la Charte de partenariat du projet
FASTRACS. Il a été décidé qu'elle comporterait un « Préambule » pour exposer la situation et
I'objectif du projet, puis une dizaine de propositions extraites de I'analyse thématique des
verbatim, classées en « Valeurs » et « Engagements ».

La rubrique « Besoins » n’a pas été conservée dans la structure de la Charte, car I'analyse
qualitative des concepts avait identifié que les besoins étaient déja exprimés dans les deux
autres rubriques.

Une premiere ébauche de charte a été soumise aux membres du sous-groupe de I'équipe de
recherche en décembre 2017. Elle comportait 12 propositions : 8 valeurs et 4 engagements.
Ces propositions reprenaient les concepts extraits des verbatim en les réorganisant par
hiérarchie et cohérence, et en utilisant au maximum les formulations des verbatim afin que

les membres du COS puissent se reconnaitre plus facilement dans les propositions faites.

La validation de la formulation et de la hiérarchisation des concepts a ensuite fait I'objet d’'une
démarche de consensus selon le processus e-Delphi. Cette méthode permet de fournir une
estimation quantitative a partir de données qualitatives analysées de facon systématique et
structurée. Elle requiert une consultation itérative d’experts jugés représentatifs des
connaissances empiriques ou conceptions actuelles, par le biais de réunions et/ou
guestionnaires, tout en préservant I'anonymat des réponses. La procédure s’achéve lorsqu’un
consensus de 51% a 80% est obtenu (en pratique a 70%) ou une stabilité sur plusieurs tours

(45).
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Cette démarche a été expliquée aux membres du Comité Stratégique lors de la réunion du 25
janvier 2018. Il leur a également été présenté un exemplaire du formulaire en ligne qui leur

serait soumis pour évaluer les propositions de la charte.

Le processus de cotation s’est ensuite déroulé en ligne a travers la plateforme Internet
Claroline validée par I'’Université, sur une période s’étalant du mois de février au mois de juin
2018.

Chaque membre du comité stratégique a recu en février un courriel I'invitant a se connecter
pour effectuer la saisie. Deux relances ont été effectuées par courriel en mars et avril, puis un
a deux appels téléphoniques pour les derniers non-répondants, afin d’apporter une aide en
cas de difficulté technique pour remplir le questionnaire en ligne.

Les participants ont été invités a répondre a deux questions, portant sur la clarté et

I'importance du préambule et de chaque item de la charte (tableau 1).

Tableau 1 : Questions et systeme de cotation pour évaluer la proposition de charte

Cette proposition me semble importante
Cette proposition me semble claire
pour la conduite du projet FASTRACS

pas du tout d'accord 0 pas du tout d'accord

plutét pas d'accord plutot pas d'accord

w N = O

1
plutét d'accord 2 plutét d'accord
3

tout a fait d'accord tout a fait d'accord

Les réponses a ces deux questions étaient obligatoires pour pouvoir valider la réponse au
guestionnaire en ligne. Chaque item comportait en plus une section Commentaires a texte
libre et optionnel. Chaque participant était invité a préciser son nom en fin de questionnaire,
afin de permettre une analyse du degré d’accord obtenu par catégorie d’acteurs. Il leur était
précisé que leur réponse serait ensuite anonymisée.

Les cotations et commentaires ont ensuite été reportés dans un fichier Excel afin de permettre
un calcul des scores d’accord en termes de clarté et d’'importance, par item et par catégorie

d’acteurs.
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Les résultats du questionnaire en ligne ont été présentés lors de la réunion du Comité
Stratégique du 3 juillet 2018. Aprés un bref rappel sur le but de la charte de partenariat, la
méthode de consensus et le systeme de cotation utilisés, la présentation rapportait le profil
des participants, et le pourcentage d’accord global pour chaque item, en termes de clarté et

d’importance.

Au vu du taux d’accord global, il n’a pas été nécessaire de modifier les propositions de la charte
pour les soumettre a un deuxieme tour de validation par les membres du COS. La rigueur
méthodologique e-Delphi était respectée. Cependant une prise en compte des commentaires
laissés par les participants semblait justifiée par le principe méme de la recherche
collaborative.

Les commentaires mettant surtout en avant des précisions a ajouter pour favoriser la
compréhension, il a été proposé de les prendre en compte de deux facons :

- par la réalisation d’un commentaire détaillé accompagnant la charte, comme il est
souvent d’usage, pour développer les points exprimés de facon plus concise dans la
charte,

- et quelques modifications de formulation ou ajouts au sein des items, selon la

pertinence et I'importance des commentaires formulés par les participants.

Cette prise en compte des commentaires a été soumise a discussion et validation directe par
les membres du COS lors de la réunion du 3 juillet 2018, aprés accord de leur part sur ce mode
de validation.

Apres avoir recueilli un accord unanime de tous les membres présents a cette réunion, il a été
annoncé aux membres du COS que la version définitive de la charte de partenariat ainsi
entérinée leur serait proposée pour signature lors de la réunion suivante du comité
stratégique, fin janvier 2019, ainsi que le commentaire détaillé accompagnant la charte. Il a
été convenu que les participants s’engageraient a titre individuel, sachant que des
conventions plus formelles de partenariat seraient secondairement établies avec leurs

différentes institutions ou organisations d’appartenance.
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3 RESULTATS

3.1 DONNEES BRUTES : ANALYSE COMPARATIVE DU CONTENU DES VERBATIM

Les verbatim recueillis sont disponibles en annexe V.
L’analyse thématique et comparative du contenu de ces verbatim a permis de faire ressortir

différents concepts proches, ensuite réunis en concepts d’ordre supérieur.

En terme de « Valeurs », les principaux concepts exprimés par les chercheurs et les membres
du COS étaient les suivants :

- Recherche d’excellence, qualité

- Rigueur, exigence

- Solidarité, entraide, accompagnement

- Bénéfice du travail pour la santé

- Collaboration dans la connaissance et la compréhension mutuelle, avec une prise en

compte des limites propres a chacun

- Approche globale et personnalisée, centrée sur I'individu

- Bénéfice personnel et social (collectif) de I'intervention

- Relation de confiance

- Respect, confidentialité

- Ethique

L’expression des valeurs a fait ressortir des ambivalences ou désaccords entre acteurs ou au
sein d’'une méme catégorie d’acteurs :

-« Confidentialité » préonée par les patientes et les chercheurs, versus « Partage »
fortement exprimé par les professionnels de santé et les institutions, et a moindre
degré par les autres catégories d’acteurs

-« Importance du Travail » exprimée par tous les acteurs sauf les patientes

-« Empathie et écoute » valorisées par les patientes, versus « rigueur et efficacité »

demandées au sein de cette méme catégorie et par les autres acteurs
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-« Intérét porté sur l'individu » mais aussi « intérét du groupe » exprimés par presque
tous les acteurs, seule la catégorie employeurs considérant uniquement l'intérét du
groupe?®,

-« Acceptation de LA différence » par les employeurs, versus « lutte contre LES
différences » pour les Institutions

- Lacatégorie des employeurs ne s’exprimait pas sur I'implication, les professionnels de
santé valorisaient uniquement une implication personnelle, alors que les patientes,
institutions et chercheurs pronaient une implication a la fois personnelle et durable.

- La tension entre la localisation géographique limitée et la reproductibilité de

I'intervention était soulevé par les institutions et les chercheurs.

Les « Besoins » exprimés par ordre d’'importance décroissant étaient les suivants :
- Communication
- Connaissance et compréhension mutuelle
- Pragmatisme, ancrage dans le réel
- Cohérence et vérité
- Anticipation
- Collaboration dans la réflexion, la décision et I'action
- Intervention utile et innovante
- Méthodologie pertinente
- Respect
- Ethique
- Confiance

- Retour en emploi

15 est intéressant de noter que I'ambivalence sur I'intérét du projet au niveau individuel versus collectif existait parmi la
quasi-totalité des acteurs. Au sein des catégories patientes, personnels de santé, institutions et chercheurs coexistaient des
valeurs comme :

« individu », « bénéfice individuel », « centrage sur le patient », « prise en compte de la personne », « sensibilisation au fait
de prendre soin de soi »,

avec « bénéfice social », « utilité sociale » et « bien commun ».

Seule la catégorie des employeurs mettait en avant une valeur qui relevait davantage de I'intérét pour le groupe, par le
verbatim « gestion des compétences » : ce terme est en effet utilisé en Ressources Humaines pour désigner les stratégies

individuelles et collectives visant a améliorer les performances de I'entreprise et I’évolution de carriere de ses membres.
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- Verbalisation

- Aide a I’évolution des personnes et du regard

Enfin, en terme d’« Engagements », les concepts suivants étaient retrouvés, par ordre
d’importance décroissant :

- Apport personnel

- Collaboration, Coordination

- Implication

- Engagement dans la durée

- Communication

- Intégrité

- Rigueur

- Relation de confiance

- Respect, absence de jugement

- Ethique

3.2  MISE EN FORME DES RESULTATS

La réorganisation des concepts a permis leur classement en concepts communs et spécifiques
selon les trois rubriques « Valeurs », « Besoins » et « Engagements ». Ce classement,
disponible en annexe VI, a permis une hiérarchisation des concepts et la mise en forme des

résultats par I'élaboration d’'une premiére version de la charte de partenariat.

Lorsque I'expression d’un concept n’avait pas été formulée selon le terme précis employé par
les autres des acteurs, mais avec des synonymes ou par des verbatim jugés en rapport avec
ce concept, elle était signalée comme telle par « ! implicite pour <acteur concerné> ».
A titre d’exemple, pour la valeur « recherche d’excellence, qualité » considérée comme
commune a tous, les institutions n’avaient pas produit de verbatim comportant ces termes
précis. Par contre, une analyse de I'ensemble de leurs verbatim permettait de faire ressortir
ce concept de maniere implicite car on notait un désir de :

- considérer le sujet de facon approfondie et sous tous ses angles (individu, groupe,

environnement),
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- prendre en considération la complexité inhérente a chaque situation,
- faire preuve de vigilance quant aux risques et effets secondaires indésirables de
I'intervention,
- développer un projet qui allie utilité, pertinence de la méthodologie, et
reproductibilité.
De méme, la valeur « respect » a été considérée comme commune a tous car elle était
expressément nommée par les patientes et les chercheurs, et considérées comme
implicitement exprimées par les 3 autres catégories :
- Lesemployeurs parlaient de respect de la diversité par I'« acceptation de la différence,
ici fragilité »,
- les professionnels de santé semblaient orientés vers le respect du patient et de sa
qualité de vie parI’ensemble des verbatim suivants : « vie, approche centrée patient »,
« fragilité », « sensibilisation personnelle au cancer », « soutien aux femmes, retour a
une vie ordinaire de qualité », « implication personnelle au sein de ma profession pour
développer une meilleure prise en charge du cancer ».
- et les institutions étaient tournées vers le respect de la personne humaine dans des
verbatim tels que « hommes et femmes créateurs de valeur dans |'entreprise », et
« prise en compte de la personne dans toutes ses dimensions ».
Enfin, dans la rubrique « Engagements », la proposition d’« apport personnel » était
considérée comme commune a tous car les différents acteurs s’engageaient a apporter des
témoignages, mobiliser leur réseau, mettre en lien des acteurs pertinents, ou apporter des
données chiffrées. L'aspect personnel de cet apport était cependant plus implicite pour les
chercheurs. Il était néanmoins exprimé de facon sous-jacente car strictement professionnelle
dans les verbatim suivants : « coordonner et mener le projet a terme », « rigueur scientifique

dans la durée » et « maintenir le cadre et les valeurs du projet ».

3.2.1 Résultats de I’analyse comparative des chartes de partenariat identifiées

Avant de soumettre ma premiere proposition de charte, j’ai recherché sur le net différentes
chartes existant a ce jour dans le domaine de I'entreprise, de la santé et du partenariat, afin

d’en étudier les caractéristiques.
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Cette recherche a conduit a I'analyse comparative de sept d’entre elles, jugées comme plus
pertinentes par leur forme ou leur proximité avec le sujet d’investigation du projet FASTRACS :

- la charte de la diversité en entreprise,

www.charte-diversite.com/charte-diversite-texte-engagement.php

- la charte de la personne hospitalisée,

www.cnrd.fr/IMG/pdf/charte minist.pdf

- la charte régionale pour le maintien dans I'emploi des travailleurs handicapés en

Rhone-Alpes 2015-2020,

www.auvergne-rhone-alpes.direccte.gouv.fr/sites/auvergne-rhone-

alpes.direccte.gouv.fr/IMG/pdf/charte regionale maintien actualisation2017 vf20171117.pdf

- la charte de partenariat géo Rhone-Alpes

www.datara.gouv.fr/upload/gedit/1/2015 07 09 CHARTE PARTENARIALE GEORHONEALPES.pdf

- la charte cancer et emploi (INCa),

www.e-cancer.fr/var/inca/storage/original/application/600e7dd21ff3e0bd455066a8bb6d4c88.pdf

- la charte Handidactique, dite charte Romain Jacob,

www.handidactique.org/wp-content/uploads/2015/03/Handidactique-charteRomainJacob-Nationale.pdf

- la charte Marianne, aussi appelée Référentiel Marianne.

www.modernisation.gouv.fr/sites/default/files/fichiers-attaches/referentiel _marianne-sept-2016-web.pdf

L’analyse comparative synthétique de ces chartes a été mise sous forme de tableau par mon
maitre de these, en annexe VII. Elle a permis la comparaison de leur structure, de leur objectif
et de leurs propositions ou engagements.

Cet apercu des différentes possibilités de charte a aidé a définir le format de la charte de
partenariat du projet FASTRACS :

- A partir de I'exemple de la charte Rhone-Alpes maintien dans I’emploi et de la charte
de partenariat géographique Rhone-Alpes, le modele de charte du genre « contrat » a
été écarté.

- De la charte Handidactique a été retenu I'objectif de fédérer, en affichant de facon
explicite le fait de «regrouper l'ensemble des acteurs régionaux autour de
I’élaboration d’une intervention visant a ... »

- Le modele de la charte cancer et emploi de I'INCa a été particulierement apprécié. A
partir de cette charte a été déterminé le format de la charte de partenariat FASTRACS,

a savoir un préambule et une dizaine de propositions réparties en « valeurs » et
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« engagements ». A l'instar de I'INCa employant I'expression « salariée atteinte de
cancer », le terme de « salariées touchées par un cancer » serait préféré aux termes
« patientes » ou « personnes atteintes d’un cancer » car la problématique soulevée
par le projet concerne les salariées.

- L'usage de termes comme « échange » ou « communiquer », issus de la charte Rhone-
Alpes maintien dans I'emploi, a été validé pour la partie « Engagements » de la charte

FASTRACS.

Le travail de rédaction de la charte a été partagé entre les propositions de valeurs et
engagements rédigées personnellement, et le préambule rédigé par mon maitre de these.

Le préambule a été rédigé de sorte a préciser le contexte par des données de cadrage
chiffrées, la finalité de la charte et ses destinataires, ainsi que la reconnaissance de la

complexité de la problématique et de la nécessité de travailler ensemble.

L’objectif de cette charte étant de rendre plus opérationnel le partenariat entre COS et équipe

de recherche, elle a été élaborée pour un usage interne uniquement.

3.2.2 Formulation de la version initiale de la charte

PREAMBULE

En France, sur 1 000 nouveaux cas de cancers diagnostiqués chaque jour, 400 concernent des
personnes en activité professionnelle. En Auvergne Rhone-Alpes, 7400 nouveaux cas de
cancer du sein ont été recensés en 2014.

Le projet FASTRACS vise a développer, implanter et évaluer une intervention pour faciliter le
retour au travail et le maintien dans I'emploi, améliorer la qualité de vie au travail, et réduire
les inégalités sociales devant I'emploi apres un cancer du sein.

Ce projet associe une équipe de recherche pluridisciplinaire associant plusieurs laboratoires
de ['Université de Lyon *, et un comité stratégique * associant les parties prenantes
concernées : les patientes et les associations, les employeurs, les professionnels et les
structures de santé, ainsi que plusieurs institutions (assurance maladie, agence régionale de

santé, direction régionale du travail, etc.).
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La présente charte est destinée aux chercheurs et aux membres du comité stratégique du
projet FASTRACS. Elle a pour objet de structurer leur partenariat autour de valeurs et
d’engagements partagés par chaque personne individuellement.

Les chercheurs et les membres du comité stratégique reconnaissent leur besoin de travailler
ensemble pour mieux répondre aux enjeux professionnels des femmes aprés un cancer du
sein. lls reconnaissent la complexité de ces enjeux, les tensions qui peuvent exister entre les
différents groupes d’intéréts, et la nécessité d’un partenariat équilibré pour parvenir a
élaborer une intervention qui réponde aux différents besoins identifiés pour ces groupes
d’intéréts.

Cette charte comprend huit valeurs et quatre engagements auxquels adherent

individuellement les membres du projet FASTRACS.

* Nom des personnes (avec leur institution) ayant participé a |"élaboration de la charte du

projet FASTRACS

VALEURS

1. Permettre aux femmes touchées par un cancer du sein de reprendre un travail dans
des conditions favorables a leur santé, si elles le souhaitent ou en ont besoin, en
privilégiant leur liberté de choix.

2. Reconnaitre I'importance du travail pour la santé, et l'influence de la santé sur le
travail ; reconnaitre que ces liens sont particuliers pour chaque femme, et évoluent
dans son parcours de vie ; favoriser I'équilibre dynamique entre le travail et la santé.

3. Promouvoir un regard favorable sur le retour au travail et le maintien dans I'emploi
aprés un cancer ; contribuer a I’évolution positive des représentations des enjeux
professionnels des personnes touchées par un cancer, chez les professionnels de
santé, dans le monde du travail, et dans la société en général.

4. Répondre aux besoins de ces femmes par un accompagnement global, en considérant
toutes les dimensions de leur personne et la complexité de chaque situation

5. Concilier le bénéfice individuel des femmes participant a l'intervention avec le

bénéfice collectif pour la société.
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6. Développer une intervention pragmatique adaptée aux réalités et aux besoins des
acteurs de terrain, qui associe l'efficience globale et I'adaptation aux situations
individuelles ; construire les conditions d’une intervention qui puisse étre
reproductible et pérenne.

7. Valoriser dans la collaboration I'apport de chaque acteur ; favoriser la recherche d’'une
meilleure connaissance des contraintes et des ressources de chacun, ainsi que
I’établissement d’une relation de respect, de confiance et de bienveillance.

8. Viser I'excellence scientifique et la fiabilité des résultats par la rigueur des méthodes
utilisées conformément aux principes éthiques de la recherche.

ENGAGEMENTS

1. Améliorer la communication entre tous les acteurs pour anticiper et mieux résoudre
les difficultés du retour au travail des femmes aprés un cancer du sein, avec leur
consentement informé et dans le respect du secret médical.

2. Partager des informations pour faciliter le développement de lintervention, en
préservant la confidentialité des échanges.

3. Mobiliser personnellement ses relations aupres d’acteurs pertinents pour contribuer
a la réussite de lintervention dans son développement, son implantation, et sa
pérennité.

4. S’impliquer pendant toute la durée du projet FASTRACS en se rendant disponible ou
en se faisant représenter.

3.3 DONNEES INTERMEDIAIRES : PROCESSUS DE CONSENSUS E-DELPHI

Cette premiere version de la charte a été soumise a validation, par un processus de consensus

en ligne selon la méthode e-Delphi.

Sur les 48 personnes susceptibles d’étre sollicitées, 14 personnes ont été retirées de la liste

des participants :

- 10 personnes n’étaient pas concernées par la charte car n’étaient pas ou plus des

membres effectifs du COS :
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o Sept personnes ne faisaient pas ou plus partie du COS
o Deux personnes avaient passé le relais a I'un de leurs collaborateurs,
également inclus dans le processus de consensus
o Un étudiant en psychologie n’avait fait partie du projet FASTRACS que
ponctuellement pour la réalisation de son mémoire de Master Il.
- 4 membres de I'équipe de recherche ont été exclus car ils avaient participé a
I’élaboration de la premiére version de la charte.
Ainsi sur les 34 personnes réellement concernées par le processus de consensus pour valider
la charte, il y a eu 30 répondants, et 4 non-répondants : deux pour arrét maladie prolongé, et
deux par souci technique avec la plateforme Claroline.

Le profil des répondants est détaillé dans le tableau 2 ci-dessous.

Tableau 2 : Description des participants effectifs a la validation en ligne de la charte

Catégorie Nombre Proportion (%)
Patientes et associations 6 20,00
Employeurs 4 13,33
Professionnels de santé 7 23,33
Institutions 7 23,33
Chercheurs 6 20,00

Total 30 100,00

Le détail des cotations de chaque item, ainsi que les commentaires recueillis peuvent étre

consultés en annexe VIII.

Le degré d’accord obtenu par item en termes de clarté et d'importance était calculé en
totalisant le nombre de réponses « tout a fait d’accord » et « plutét d’accord ». Sur I’'ensemble
des items, ce score était compris entre 83% et 100%. Comme en témoigne le tableau 3 ci-
dessous, c’était la valeur 5 qui a recueilli I'accord le plus faible et était la seule a présenter un
taux d’accord inférieur a 90%. La valeur 4 et les trois premiers engagements recueillaient un

accord maximal a la fois par leur clarté et leur importance.
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Tableau 3 : Scores d’accord par items, en terme de clarté et importance.

Clarté (%) Importance (%)
Préambule 100 97
Valeur 1 93 97
Valeur 2 97 100
Valeur 3 100 97
Valeur 4 100 100
Valeur 5 87 83
Valeur 6 93 100
Valeur 7 93 97
Valeur 8 93 97
Engagement 1 |100 100
Engagement 2 | 100 100
Engagement 3 | 100 100
Engagement 4 |97 93

Le score d’accord global a donc été jugé excellent car largement supérieur aux 75% d’accord

préconisés dans la méthode Delphi pour atteindre le consensus.

Cependant chaque item avait fait I'objet de deux a neuf commentaires portant sur la forme
et le fond. Une prise en compte de ces commentaires a été décidée pour répondre au principe
méme de la recherche collaborative. Cette prise en compte a ainsi généré :
- des modifications sémantiques du préambule, des premier, troisieme et quatriéme
engagements,
- I'ajout d’'une neuviéme valeur portant sur la dissémination des résultats du projet
FASTRACS dans la communauté scientifique, aupres des décideurs, et du grand public
(cet ordre correspondant a une logique chronologique).
- et la proposition de création d’'un document d’accompagnement pour expliciter les
valeurs les plus concises, en particulier la valeur 5 qui avait généré le score d’accord le

plus bas et le plus grand nombre de commentaires.
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La version définitive de la charte a été validée le 3 juillet 2018 par les membres du COS (tableau

4).

Tableau 4 : Personnes du COS présentes a la réunion du 3 juillet 2018

Personnes présentes, ayant aussi
Catégorie Nombre | Proportion (%)
participé a la validation en ligne
Patientes et associations 6* 27,27 5
Employeurs 2 9,09 2
Professionnels de santé 6** 27,27 3
Institutions 5 22,73 5
Chercheurs 3 13,64 3
Total 22 100 18%***

* 1 nouvelle patiente incluse entre la validation en ligne et la réunion du 3 juillet 2018.
** Explication du différentiel par rapport a la validation en ligne : 2 nouvelles inclusions et 1 professionnel de santé n’ayant
pu répondre au premier tour a cause d’un probléme technique.

*¥** 12 personnes ayant participé a la validation en ligne n’étaient pas présentes ce jour-la.

3.4  VERSION DEFINITIVE DE LA CHARTE DU PROJET FASTRACS

PREAMBULE

En France, 53 000 nouveaux cas de cancers du sein sont diagnostiqués chaque année, dont la
moitié chez des femmes en age de travailler. En Auvergne Rhéne-Alpes, 7400 nouveaux cas
de cancer du sein ont été recensés en 2014.

La reprise du travail et le maintien en emploi aprés un cancer du sein peuvent se heurter a de
nombreux obstacles. Ces barrieres sont associées aux effets secondaires de la maladie et des
traitements, au manque de collaboration des professionnels de santé avec I’entreprise, et au
manque d’aménagement des conditions de travail. Il existe des inégalités sociales car les
femmes plus agées et les femmes moins qualifiées ont plus de risque de perdre leur emploi a
la suite d’un cancer du sein. Le projet FASTRACS vise a développer, implanter et évaluer une
intervention pour faciliter le retour au travail et le maintien dans I'emploi, améliorer la qualité

de vie au travail, et réduire les inégalités sociales devant I'emploi aprés un cancer du sein.
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Ce projet associe une équipe de recherche pluridisciplinaire relevant de plusieurs laboratoires
de I'Université de Lyon *, et un comité stratégique * réunissant les parties prenantes
concernées : les patientes et les associations, les employeurs, les professionnels et les
structures de santé, ainsi que plusieurs institutions (assurance maladie, agence régionale de
santé, direction régionale du travail, etc.).

La présente charte est destinée aux chercheurs et aux membres du comité stratégique du
projet FASTRACS. Elle a pour objet de structurer leur partenariat autour de valeurs et
d’engagement partagés par chaque personne a titre individuel.

Les chercheurs et les membres du comité stratégique reconnaissent leur besoin de travailler
ensemble pour mieux répondre aux enjeux professionnels des femmes aprés un cancer du
sein. lls reconnaissent la complexité de ces enjeux, les tensions qui peuvent exister entre les
différents groupes d’intéréts, et la nécessité d’'un partenariat équilibré pour parvenir a
élaborer une intervention qui réponde aux différents besoins identifiés pour ces groupes
d’intéréts.

Cette charte comprend neuf valeurs et quatre engagements auxquels adherent

individuellement les membres du projet FASTRACS.

* Nom des personnes (avec leur institution) ayant participé a |'élaboration de la charte du

projet FASTRACS

VALEURS

1. Permettre aux femmes touchées par un cancer du sein de reprendre un travail dans
des conditions favorables a leur santé, si elles le souhaitent ou en ont besoin, en
privilégiant leur liberté de choix.

2. Reconnaitre I'importance du travail pour la santé, et l'influence de la santé sur le
travail ; reconnaitre que ces liens sont particuliers pour chaque femme, et évoluent
dans son parcours de vie ; favoriser I'équilibre dynamique entre le travail et la santé.

3. Promouvoir un regard favorable sur le retour au travail et le maintien dans I'emploi
apreés un cancer ; contribuer a I’évolution positive des représentations des enjeux
professionnels des personnes touchées par un cancer, chez les professionnels de

santé, dans le monde du travail, et dans la société en général.
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Répondre aux besoins de ces femmes par un accompagnement global, en considérant
toutes les dimensions de leur personne et la complexité de chaque situation.
Concilier le bénéfice individuel des femmes participant a l'intervention avec le
bénéfice collectif pour la société.

Développer une intervention pragmatique adaptée aux réalités et aux besoins des
acteurs de terrain, qui associe l'efficience globale et I'adaptation aux situations
individuelles ; construire les conditions d’une intervention qui puisse étre
reproductible et pérenne.

Valoriser dans la collaboration I'apport de chaque acteur, en considérant son contexte
particulier ; favoriser la recherche d’une meilleure connaissance des contraintes et des
ressources de chacun, ainsi que I'établissement d’une relation de respect, de confiance
et de bienveillance.

Viser I'excellence scientifique et la fiabilité des résultats par la rigueur des méthodes
utilisées dans le respect des principes éthiques de la recherche.

Communiquer les résultats du projet auprés de la communauté scientifique, des

décideurs et du grand public.

ENGAGEMENTS
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Améliorer la communication entre tous les acteurs pour anticiper et mieux résoudre
les difficultés du retour au travail des femmes aprés un cancer du sein, avec leur
consentement libre et éclairé, et dans le respect du secret médical.

Partager des informations pour faciliter le développement de I'intervention, dans le
respect de la confidentialité des échanges.

Mobiliser personnellement ses relations aupres d’acteurs pertinents pour contribuer
a la réussite de l'intervention dans son développement, son implantation, son
évaluation et sa pérennisation.

S’impliquer pendant toute la durée du projet FASTRACS en se rendant disponible ou

en proposant une personne pour se faire représenter ou remplacer.
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4 DISCUSSION

4.1 COHERENCE EXTERNE : RETOUR A LA LITTERATURE

4.1.1 Nouveauté

A ce jour, il n’est pas retrouvé dans la littérature d’étude portant sur I'intérét d’'une charte de
partenariat entre équipe de recherche et comité stratégique, dans le domaine de la
prévention de la désinsertion professionnelle et du maintien dans I'emploi.

La nécessité du recours a une charte a pourtant été identifiée par les différents acteurs
concernés, lors de la phase d’évaluation des besoins au sein du projet FASTRACS (46). Ce
besoin de soutenir le partenariat par une charte a déja été démontré a maintes reprises dans

la littérature, dans des domaines tres divers (3,47,48).

Par rapport au Plan Cancer et a la Charte Régionale du maintien dans I’emploi, la présente
charte est la premiéere convention établie entre I'intégralité des parties prenantes du maintien
en emploi et les salariées, et congcue a partir de leur expérience sur la désinsertion
professionnelle. La composition des signataires issus du terrain ainsi que la précision du sujet
-une pathologie, le cancer du sein- ont été voulues pour maximiser les chances

d’aboutissement a une intervention adaptée, efficace et pérenne.

4.1.2 Cohérences

Le travail d’élaboration de la charte a permis de faire ressortir des besoins communs pour
favoriser la réinsertion professionnelle tels que la communication, le pragmatisme, la
connaissance et la compréhension mutuelles. Ces besoins correspondent aux manques entre

acteurs de terrain, a I'origine d’échec d’interventions portant sur le retour en emploi (23,24).

Il semblerait qu’anticiper les situations problématiques et les conditions du retour dans

I’emploi soit une aide majeure pour la réinsertion professionnelle. C'est pour cette raison que
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le Plan Cancer a été mis en place, et que I’Assurance Maladie a fait une campagne
d’information sur la visite de pré-reprise aupres du médecin du travail.

Ce besoin a d’ailleurs été exprimé par tous les acteurs: de facon spontanée par les
institutions?®, les professionnels de santé, et les chercheurs lors de la collecte des verbatim, et
indirectement par les employeurs et les patientes lors de la premiére phase de validation en
ligne de la charte?. Le fait que le besoin d’anticipation ne soit pas formellement exprimé par
les patientes pourrait paraitre étonnant, mais il est en conformité avec les connaissances
tirées de la littérature et retrouvées lors des entretiens de la phase d’évaluation des besoins
(21,46). Ce décalage pose la question du temps favorable et de la maniéere d’aborder cette
question avec les femmes, de fagon a correspondre a leurs attentes et a suivre leur évolution

personnelle.

La recherche de consensus pour élaborer la charte de partenariat a inévitablement mis de
coté les divergences pourtant exprimées lors de I’expression spontanée des différents acteurs
au début de la collecte de données. L'analyse de ces verbatim reste particulierement
intéressante pour appréhender les difficultés rencontrées sur le terrain. Les divergences
d’intérét soulignées par les verbatim correspondent a celles retrouvées dans la littérature
pour chaque partie prenante (23). Les ambivalences observées entre acteurs et au sein d’une
méme catégorie d’acteurs sont représentatives des facteurs de complexité relevés par les

différentes études portant sur I’emploi et le cancer du sein (15,21,32).

Les enjeux divergents entre salariées et employeurs sont particulierement bien ressortis lors

de cette phase d’expression spontanée.

16 Les institutions exposaient assez nettement le probléme lors de la validation en ligne de la charte : « Cette anticipation
n'est pas souvent faite et c'est ce qui explique certains échecs de retour au travail aprés un cancer. Il faut arriver a trouver
un consensus entre le respect du secret médical et cette communication pourtant indispensable entre tous les acteurs
(patients, employeurs et médecins) pour anticiper ce retour. Comment anticiper ce retour entre tous les acteurs avec les
freins actuels lIégaux aujourd’hui : le médecin de travail tenu au secret médical, I'employeur qui n'a pas le droit de prendre
des nouvelles de son salarié pendant son arrét et le salarié en arrét ne sachant pas s'il peut rendre visite a son employeur

pendant son arrét, etc .... Ne pourrait-il pas y avoir la création d'un sas qui permettrait cela ? »
17 validation a 100% du premier engagement : « Améliorer la communication entre tous les acteurs pour anticiper et mieux

résoudre les difficultés du retour au travail des femmes aprés un cancer du sein, avec leur consentement informé et dans le

respect du secret médical. »
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4.1.3 Divergences identifiées

4.1.3.1 Point de vue des entreprises

En termes de « Valeurs » par exemple, les concepts de « confiance », « accompagnement »,
« santé », et « centrage sur la personne » n'ont pas été exprimés spontanément par les
acteurs de I'entreprise, alors que les quatre autres catégories d’acteurs les partageaient. Les
acteurs de I'entreprise ont cependant exprimé le désir de faire face a la « diversité » et la
« fragilité » de leurs employés, trouvant ainsi un terrain d’entente avec les professionnels de
santé et les institutions.

La notion de « confiance » a été abordée par un employeur seulement, dans un commentaire
sur la premiére proposition de charte®®. La confiance n’a pas été exprimée comme une valeur
mais comme un besoin. Ce besoin d’information et de confiance de I'employeur est retrouvé
dans la littérature (23). Les acteurs de I'entreprise ont aussi été les seuls a exprimer le « retour
en emploi » comme un besoin, alors que les autres acteurs - hors patientes - I'ont exprimé
uniquement comme une valeur.

Enfin, les acteurs de I'entreprise ont également été les seuls a ne pas exprimer d’engagement
en termes d’« implication ». La question est alors de savoir si les projets de coordination sur
le retour en emploi intéressent I'entreprise alors qu’elle semble manquer de moyens, de

temps ou de possibilité de s’y impliquer concretement (46).

4.1.3.2 Point de vue des patientes

Le fait que les patientes soient les seules a ne pas avoir évoqué le « travail » comme une valeur
pose question. La survenue d’une maladie chronique semble entrainer une nouvelle
priorisation des objectifs de vie, la place du travail devient trés variable selon les femmes,

I’échelle du temps, le besoin de reconnaissance sociale ou le besoin financier (21,46). De

18 Engagement 2 (Partager des informations pour faciliter le développement de l'intervention, dans le respect de la

confidentialité des échanges), accord global 100% : « le sujet de la confidentialité doit étre "éclairé" il me semble : ce qui est
confidentiel n'est pas secret ! Il s'agit de protéger des informations partagées : pas de ne pas les partager car si I'on veut
I'implication, la compréhension et l'implication des acteurs du monde du travail, il faut qu'ils aient des éléments de
compréhension et la perception qu'on leur fait confiance. Je pense qu'il y a besoin de former et développer tous les acteurs

sur ce sujet ».
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nombreux verbatim axés sur des valeurs humaines et une prise en charge individualisée®
coexistent avec le souhait de rigueur et d’efficience de la réinsertion professionnelle. Cette
ambivalence est présente chez une majorité de personnes atteintes d’une affection chronique
: le souhait d’étre traitée comme une salariée normale cohabite avec la demande de prise en
considération de son état psychique et physique. Les femmes atteintes d’un cancer du sein
font également preuve d’ambivalence entre « confidentialité » et « partage ». Il apparait ainsi
difficile d’envisager une approche univoque pour favoriser le retour en emploi aprés cancer
du sein. Il apparait au contraire nécessaire d’individualiser la prise en charge aux
caractéristiques propres a chaque femme, incluant les caractéristiques de leur entreprise et

de leur collectif de travail.

4.2  COHERENCE INTERNE : FORCES ET LIMITES DE L'ETUDE

4.2.1 Forces de I’étude

Bien que le protocole de I'Intervention Mapping prévoie d'associer dés sa premiére étape un
comité associant les différentes parties prenantes, deux revues récentes de la littérature ont
identifié que cet élément crucial de la recherche participative faisait défaut dans un grand
nombre d'interventions développées avec ce protocole (49,50). Un tiers seulement des
interventions menées dans le domaine du cancer ont été reconnues comme efficaces pour
accroitre le dépistage du cancer et réduire des disparités sociales de santé. Moins de la moitié
des interventions ont respecté le schéma complet d’intégration des parties prenantes, et un
quart seulement ont pris en considération le réle de I'environnement (50). En conclusion de
cesrevues de littérature, les auteurs ont recommandé d’accorder une attention plus soutenue
aux méthodes d’engagement des différents acteurs dans I’élaboration des interventions.

Ce constat a été confirmé par une autre revue récente de littérature sur I'engagement des
différents détenteurs d’enjeux dans le co-développement d’interventions par le biais du
protocole de I'Intervention Mapping (51). Les auteurs de cette revue ont identifié que dans la

majorité des études, les détenteurs d’enjeux étaient associés a posteriori pour définir des

19 Verbatim recueillis aupres des patientes et associations rattachées au COS: « partage », « absence de jugement »,
« respect », « qualité de vie », « adéquation au réel », « demande d’écoute » et « empathie ».
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rétroactions sur des interventions déja développées. Les méthodes d’engagement des acteurs
étaient rapportées dans moins de la moitié des interventions. Aucune intervention ne
mentionnait I'utilisation d’une charte comme méthode de structuration du partenariat. Les
auteurs de cette revue de littérature ont recommandé d’associer les détenteurs d’enjeux des
le début du développement de l'intervention, de décrire explicitement les méthodes
d'engagement utilisées pour les associer a chaque étape du protocole, et d'identifier les
facteurs favorisant la participation de ces acteurs. lls ont également préconisé d’évaluer
comment leur participation a influencé la conception et I'efficacité des programmes ou des
interventions développées (51).

A ce titre, ce travail de thése correspond précisément aux recommandations formulées dans

les données scientifiques les plus récentes.

Pour arriver a un consensus sur des valeurs communes malgré une grande diversité d’acteurs,
le projet FASTRACS a soigné la qualité du partenariat de recherche collaborative. Comme le
recommande le guide de référence méthodologique pour favoriser I"équilibre entre les
participants (3), les communautés de recherche ont été incluses dés I'instauration du projet et
dans toutes ses étapes. La constitution d’un Comité scientifique est reconnue comme garante
de la qualité scientifique et de I'éthique de la recherche, et le recours a des groupes de travail
entre acteurs et chercheurs comme outil idéal pour travailler sur des questions précises (3).
Le recours a |'enregistrement, confronté a une prise de notes continue lors des groupes de
travail ou des restitutions régulieres de I'avancée du projet, a garanti la fidélité de la

retranscription et de I'interprétation des verbatim et des avis des participants.

Ma collaboration ponctuelle comme étudiante dans le projet FASTRACS a limité I'influence de
la pensée des chercheurs sur I’élaboration des propositions de la charte et la conduction de la
recherche de consensus. Elle a facilité une juste distanciation observateur-sujet et chercheurs-

participants, et maximisé 'objectivité et la neutralité dans 'interprétation des données.

Les méthodes utilisées semblaient particulierement adaptées a ce type d’étude :
- la triangulation des chercheurs dans 'analyse des données a permis d’assurer la
concordance des résultats et de leurs interprétation avec les données recueillies,

permettant de fiabiliser ces résultats de recherche qualitative (52). Dans le cas précis
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de la charte, elle a permis d’augmenter la fiabilité de I'analyse des données, et de tenir
compte des particularités de chaque milieu d’intervention et des problématiques de
terrain.

- la méthode de consensus e-Delphi convient a une population dispersée présentant un
planning chargé. En préservant I'anonymat, elle favorise la liberté d’expression, limite
les conflits d’intérét, et évite les dominations éventuelles d’opinion (45). Cette
méthode a déja été validée pour la rédaction de charte dans le domaine de la santé

(53).

Le taux de réponse et la répartition assez homogéne des participants est un autre point fort
de cette étude. Les raisons des quatre non-réponses au questionnaire en ligne étaient des
impondérables : arréts maladies et difficultés techniques avec la plateforme. De plus I'un des
participants (professionnel de santé) n’ayant pu répondre en ligne, a pu s’exprimer lors de la

réunion de validation définitive de la charte le 3/07/18.

4.2.2 Limites de I'étude

La sélection des membres du COS par la technique dite en « boule de neige » peut majorer
I'influence des chercheurs: les personnes recrutées risquent de présenter des
caractéristiques semblables au sujet initial, et les personnes aux relations sociales
développées peuvent étre sur-représentées. Une petite correction a pu étre apportée avec la
possibilité laissée a chaque participant de relayer sa participation a une autre personne. La
sélection des membres du COS pouvait ainsi devenir progressivement indépendante des
chercheurs, et gagner en représentativité. Toutefois, les participants a la recherche
collaborative restent des personnes concernées et sensibilisées au sujet car elles prennent sur

leur temps libre ou de travail pour participer au projet.

Malgré la diversité des participants, un consensus a pourtant été obtenu en un seul tour e-
Delphi. Devant ce consensus rapide, plusieurs hypotheéses peuvent étre évoquées.

En premier lieu, on peut craindre que le manque de temps réel des acteurs ait entrainé une
réponse superficielle et donc une surestimation de I'accord global. Pour pallier a cet éventuel

biais, le manque de disponibilité réel des différents acteurs a été pris en compte dans le mode
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opératoire de la recherche. Le temps alloué a la réponse au questionnaire a été suffisamment
long sans trop I’étre (5 mois). La sollicitation concréte des membres du COS était limitée a leur
participation a des réunions dont le sujet était précis et ciblé. Le reste du temps, le recours
aux modes de communication dématérialisée était privilégié. La communication
dématérialisée permettait de faire des retours réguliers sur les résultats de la recherche et du
travail commun, et de définir précisément les étapes suivantes de la collaboration. Elle
répondait ainsi au besoin d’une vision commune claire pour maintenir I'engagement effectif.
Une autre risque inhérent au COS a pu étre de n’avoir pas réussi a structurer une réflexion
suffisamment approfondie sur le temps de recherche imparti. « La formation des membres du
comité est alors nécessaire pour faciliter une participation réelle » (3). C'est la raison pour
laquelle, a chaque réunion du COS un rappel explicatif sur la méthodologie employée et les
résultats obtenus a ce jour était systématique. Ces formations a la recherche permettent au
COS « de mieux saisir les enjeux de la recherche et ainsi de mieux construire leur opinion et
leur regard critique envers la recherche en cours » (3)

Enfin, il parait de toute facon plus aisé d’obtenir un accord sur des valeurs théoriques : les
désaccords se ressentent d’avantage sur le terrain. Ce n’est d’ailleurs pas un hasard si le taux
d’accord global était le plus bas sur la « valeur 5 » de la charte?, car le juste équilibre entre la
prise en charge individualisée des femmes, et la prise en considération du collectif de travail,
des enjeux de I'employeur, et de ceux de I'assurance maladie est au coeur de la problématique
étudiée. La plupart des commentaires de cette « valeur 5 » pointait son manque de clarté lié
a son aspect tres théorique. Les réactions devant cette valeur ont contribué a la décision
d’adjoindre un commentaire détaillé a la charte, afin de définir les contours du partenariat de
facon plus concrete. Vu la portée de la charte et son moment d’élaboration par rapport aux
différentes étapes du projet FASTRACS, il n’était de toute facon pas faisable de lui conférer
une dimension plus concrete. L'application concréte correspondait aux phases suivantes du
projet, apres évaluation des besoins et définition du mode de fonctionnement commun. C’est
pourquoi le commentaire détaillé de la charte a été rédigé apres la définition du modele

logique de I'intervention, et sera soumis a validation par le COS fin janvier 2019.

20 « Concilier le bénéfice individuel des femmes participant a I'intervention avec le bénéfice collectif pour la société »
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En terme de participation, on peut regretter une sous-représentation de la catégorie

« entreprise », malgré les efforts portés sur une représentation suffisante et équilibrée des
différents acteurs. Il n’a pas été possible non plus de recueillir la participation du collectif de
travail et des petites entreprises. Cette sous-représentation constitue une donnée négative
intéressante : elle pose la question du manque de disponibilité et de moyens du monde du
travail pour participer a un projet de recherche traitant des questions d’adaptation du poste
a la santé. La question de la santé individuelle des salariés peut étre difficile a concilier avec
les objectifs de rentabilité et de management des entreprises, en particulier lorsqu’elles sont
de petites tailles (23).

La sous-représentation des entreprises a été partiellement corrigée par les informations
recueillies aupres du monde professionnel lors de la phase d’évaluation des besoins
concomitante a I’élaboration de la charte, et lors des réunions du COS aupres d’associations
de patientes (Entreprise et Cancer, Juris-Santé). En paralléle de I'avancée de I'étude, les
entreprises ont continué a étre approchées pour participer au projet : lors de la réunion du 3

juillet 2018, une nouvelle entreprise avait été motivée pour participer a la suite du projet.

Enfin, comme souligné par les institutions et les chercheurs dans leurs verbatim, la

reproductibilité de I'étude peut étre limitée par son échelle locale. Cette reproductibilité peut

également étre restreinte par le changement des acteurs de terrain, et I'absence du point de
vue des petites entreprises.

Par contre, la nécessité de I'adaptation aux situations individuelles ne devraient pas altérer la
reproductibilité car la démarche logique suivie dans I'élaboration de l'intervention consiste
précisément a modéliser des processus de prise en charge qui permettent de prendre en
compte la plus grande partie des facteurs de variation individuelle. A ce titre, il est attendu
que l'intervention non seulement puisse répondre aux besoins de la plupart des femmes
atteintes d'un cancer du sein, mais aussi que I'on puisse discuter de sa reproductibilité (ou
plus exactement de sa possibilité de généralisation) pour d'autres cancers, ou encore d'autres

maladies chroniques.

64
DUPOYET
(CC BY-NC-ND 2.0)



4.3 RETOMBEES DES RESULTATS

4.3.1 Pour la recherche

Il est attesté que la recherche collaborative interventionnelle a besoin d’outils concrets :
« nous avons besoin que la recherche vise a développer plus d’outils qui peuvent étre adaptés
au contexte légal, social, administratif et culturel spécifique du domaine dans lequel ils
doivent étre appliqués » (23). L'élaboration d’une charte de partenariat rentre clairement
dans ce besoin. Elle a démontré son intérét pour initier, favoriser et maintenir I'implication
des parties prenantes dans le projet FASTRACS. La généralisation du recours a une charte de
partenariat entre chercheurs et acteurs communautaires pourrait répondre a I'un des défis
de la recherche collaborative. De plus, la charte s’approche d’une « déclaration de positions »
des signataires, ce qui confére a I’étude sa légitimité externe (3), en particulier aupres des

financeurs. Elle aide donc a la recherche de fonds indispensable a tout projet de recherche.

Devant la complexité de la problématique du maintien en emploi, la fiabilité et la
reproductibilité des résultats pourraient étre améliorées par une meilleure représentativité
des participants indépendamment des chercheurs.

L'impact de la sélection en « boule de neige » sur les résultats pourrait étre évalué en la
comparant a I’« échantillonnage déterminé selon les répondants » (54). Ce mode de sélection
est également adapté aux populations difficiles a joindre, et semble garantir un équilibre en
limitant le recrutement par personne, et en favorisant une indépendance participants-
chercheurs par le recrutement de pairs entre eux, et non par les chercheurs. En pratique,
I’échantillonnage initial « en boule de neige » a été relayé dans un second temps par un
échantillonnage « déterminé selon les répondants » avec plusieurs propositions d’inclusion
de personnes dans le comité stratégique suggérées par les membres de ce comité, et non par
les chercheurs.

Il reste nécessaire d’améliorer la participation des entreprises et du collectif de travail, et
d’inclure les petites entreprises. Pour cela, il faudra continuer de communiquer auprées des
entreprises pour justifier I'intérét d’'une adaptation de poste adéquate, au regard de leurs
intéréts en termes d’objectifs de production, de management et de climat social. Au sein du

comité stratégique, I'association « Entreprise et Cancer » ceuvre déja en ce sens.
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4.3.2 Pour la pratique

Dans la littérature, la rencontre entre parties prenantes pour définir un but commun est
décrite comme facteur d’acceptation de leurs divergences, par une diminution des sources de
mauvaise communication et d’information, et une prise de conscience des contraintes des
autres parties prenantes (23). Dans les faits, le travail réalisé par les membres du COS sur la
charte a favorisé les réunions et tours de table pour trouver des valeurs communes au-dela
des divergences d’intérét reconnues, ce qui a généré une logique de circularité positive.
L’élaboration de la charte a permis de structurer le fonctionnement du COS et d’en fidéliser
les membres. Ceux-ci ont contribué activement a I’évaluation des besoins par I'identification
des participants aux focus groupes et entretiens, et I'interprétation des résultats obtenus. Et
cette implication des membres du COS dans |'évaluation des besoins a permis d’incarner
concretement les valeurs et les engagements de la charte.

En outre, le processus employé pour élaborer la charte de partenariat correspondait en tous
points a ce que le gouvernement francais a identifié comme un besoin pour lutter contre les
inégalités de santé. En effet la stratégie d’action proposée par I'lGAS passait par 3 étapes (33) :

- lidentification des acteurs concernés,

- la clarification des objectifs poursuivis et des réles de chacun par la définition d’outils
concrets,

- et I'implication autant que possible de tous ces acteurs, en intégrant la stratégie de
lutte contre les inégalités a leurs préoccupations immédiates et a leur secteur
d’intervention.

L’élaboration de la charte a permis de répondre a ces 3 besoins. Dans les faits, un projet est
plus facilement accepté s’il correspond aux préoccupations de la collectivité : son acceptation

et sa faisabilité sont ainsi garanties.

La charte est pour l'instant destinée a un usage interne. Cependant, en cas de développement
d’une intervention efficace, il est envisagé qu’elle puisse ensuite servir de modele pour
élaborer des conventions de partenariat entre acteurs de terrain et institutions directement

concernés par la problématique du retour en emploi apres cancer du sein.
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Le bénéfice apporté par I'élaboration d’une charte entre acteurs du maintien dans I'emploi
peut ensuite étre transposé a d’autres pathologies ayant des enjeux de (ré)insertion
professionnelle et de maintien en emploi. Dans ce secteur ou les acteurs et les rdles sont

multiples, un tel projet est un réel atout pour bien fonctionner ensemble.

Par la délimitation de son sujet et I'implication individuelle des acteurs de toutes les parties
prenantes, la charte du projet FASTRACS espere maximiser ses retombées concretes, et
répondre efficacement au plan Cancer en attaquant cette vaste problématique par étapes.
L'implication individuelle des membres du COS présente un enjeu plus large. En effet,
« chaque personne clé ciblée pour des efforts de mise en ceuvre représente un plus grand
corps de valeurs politiques et de stratégies organisationnelles. Ces valeurs guideront toujours
les décisions et si une innovation est en conflit avec ces valeurs, elle sera rarement adoptée. »
(23). D’ol I'importance de travailler sur les valeurs portées par le groupe via une charte pour

assurer la réussite de I'intervention.

L'idée portée par la rédaction d'une charte est justement que la définition d’une
représentation partagée de la problématique pourrait générer une intervention efficace
malgré la complexité multisectorielle du probléme. Le consensus peut ainsi étre fondé sur les
racines du probléme tout en promouvant I'adhésion a une vision commune (telle que précisée
par une charte), alors méme que la forme de l'intervention pourra ultérieurement étre
adaptée aux intéréts et modes de fonctionnement spécifiques de chaque acteur. Cette
hypothése ne pourra étre vérifiée que lorsque l'intervention élaborée suite a la premiere
étape du projet FASTRACS aura été développée, implantée et évaluée. Il sera alors possible
d’estimer si le travail de partenariat réalisé avec le comité stratégique aura effectivement
permis de prévenir les échecs de la théorie et de I'implantation décrits dans la littérature, et

de garantir ainsi 'efficacité des interventions de maintien en emploi apres un cancer.
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5 CONCLUSION

Charles Mérieux

Nom, prénom du candidat : DUPOYET Camille (nom marital : VANDAME)

CONCLUSIONS

Le champ de cette étude s’inscrit dans la nécessité de développer des outils de recherche
collaborative en santé au travail. L’objectif de 1’¢tude était d’élaborer une charte de partenariat
entre les différents acteurs de la métropole de Lyon concernés par 1’¢laboration d’une
intervention visant a favoriser la réinsertion professionnelle aprés un cancer du sein.

La prévention de la désinsertion professionnelle est au ceeur des missions du médecin du travail.
Cette mission complexe nécessite la collaboration d’un grand nombre d’acteurs présentant des
centres d’intérét différents : patientes, entreprises, professionnels de santé, et institutions
favorisant la santé et I’emploi. En pratique, le retour et le maintien en emploi est plus difficile
apres certaines pathologies chroniques comme le cancer, et le cancer du sein en particulier.

Le cancer du sein, premier cancer féminin en termes d’incidence, affecte chaque année un
nombre important de femmes en age de travailler. Malgré de nombreuses initiatives dans ce
domaine, il n’existe pas a ce jour d’intervention efficace et pérenne pour améliorer le retour et
maintien en emploi aprés un cancer du sein, faute d’une prise en compte globale de la
problématique (environnement, inégalités sociales de santé), et d’une coordination efficace
entre les différents acteurs concernés. En vue de combler ces lacunes, le projet FASTRACS a
pour objectif de développer une intervention visant a faciliter le retour au travail apres un cancer
du sein, a I’échelle de la métropole de Lyon. Ce projet de recherche collaborative a recourt au
protocole de 1'intervention mapping pour élaborer, développer et implanter cette intervention,
en partenariat avec toutes les parties prenantes de la réinsertion professionnelle.

Cette étude s’inscrit dans la premiére étape de ce protocole qui comprend 1’¢laboration d’un
Comité Stratégique (COS), alliant les chercheurs a un ensemble d’acteurs représentatifs du
terrain, et I’évaluation de leurs besoins. L’objectif de I’étude était de développer une charte de
partenariat pour initier et soutenir le travail en collaboration entre les parties prenantes. Il
s’agissait de définir les valeurs, besoins et possibilités d’engagement des différents acteurs
concernés par la problématique. L’¢élaboration de la charte est passée par une analyse qualitative
thématique des données recueillies lors d’un groupe de travail du COS, puis I’élaboration de
propositions qui ont ensuite été validées par méthode de consensus selon la méthode e-Delphi.

Le travail d’¢laboration de la charte de partenariat du projet FASTRACS a permis de dégager
des valeurs et engagements communs, de structurer le fonctionnement du COS et d’en fidéliser
ses membres. Cette premicre étape de collaboration a conduit & une premiére réalisation
commune, a la fois concrete (la charte) et symbolique (représentant la nécessité, la volonté et
les fondements de la collaboration). Le développement et la validation de cette charte de
partenariat a répondu aux besoins des différents acteurs, en termes de connaissance mutuelle,
de communication, et de définition des roles de chacun. Cette charte répond également aux
recommandations actuelles de la recherche interventionnelle en santé des populations pour le
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développement d’interventions complexes. Ces recommandations visent a prévenir les échecs
de leur théorie et de leur implantation.

La pertinence de cet outil a ét¢ illustrée dans le cadre de la premiére étape du projet
FASTRACS. En favorisant la réunion des acteurs et leur discussion sur une méme
problématique, elle a permis de dégager des valeurs et une visée commune malgré leurs
divergences. L’¢laboration de la charte concomitante a 1’évaluation des besoins a permis
d’impliquer activement les membres du COS, de bénéficier de leur participation des la premicre
phase du projet, et de créer le climat de confiance et de respect nécessaire au partenariat. La
définition d’un engagement écrit, ayant vocation a étre signé, a ainsi généré une implication
concrete, authentique, et dans la durée.

Les enjeux méthodologiques rencontrés pendant I’élaboration de la charte ont porté sur le choix
et ’inclusion des participants pour favoriser I’expression de la variété des points de vue. Malgré
le soin apporté dans 1’échantillonnage des participants, il a été constaté une sous-représentation
des employeurs et du collectif de travail dans le Comité Stratégique, ainsi que I’absence des
petites entreprises dont les enjeux sont trés spécifiques.

La rédaction de cette charte de partenariat constitue une innovation dans le domaine du maintien
en emploi et de la prévention de la désinsertion professionnelle (work disability prevention). Ce
domaine de connaissances et de pratiques n’a a ce jour jamais eu recours a ce type d’outil, alors
qu’il a fait ses preuves dans d’autres domaines de la recherche collaborative pour structurer le
partenariat de recherche, motiver et maintenir la participation des différents membres
impliqués, et mettre en ceuvre cette collaboration de facon concrete.

Pour autant, les retombées de cette charte restent a démontrer durant les étapes suivantes du
protocole de ’intervention mapping pour développer, implanter puis évaluer I’intervention du
projet FASTRACS. En effet, si la charte de partenariat donne les fondements et la visée du
projet, elle ne précise pas comment les appliquer concrétement ni comment concilier les
divergences d’intéréts entre acteurs, en particulier entre salarié et entreprise. Cette charte étant
le fruit d’un consensus, elle a écarté certaines divergences entre les acteurs, divergences
mentionnées dans la littérature scientifique et qui ont pu étre identifiées durant 1’évaluation des
besoins.

La question est de savoir si en définissant une représentation partagée de la problématique, il
sera possible de générer une intervention efficace et pérenne, malgré la complexité et la nature
intersectorielle du probléme. Le consensus, établi sur le fond du probléme et I’adhésion a une
vision commune déclinée par la charte, est supposé conduire a la correction des causes racines
du probléme, en adaptant les modalités de 1’intervention aux intéréts, besoins et fonctionnement
spécifiques de chaque catégorie d’acteurs.

VU,
Le Doyen de la Faculté de Médecine
et de Maieutique Lyon-Sud Charles Méricux

Le Président de jury,
Pr Alain BERGERET
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6 ANNEXES

ANNEXE |

Prévention de la désinsertion professionnelle

avec le modeéle de 'arena de Loisel

(Source : Loisel P, Buchbinder R, Hazard R, Keller R, Scheel I, van Tulder M, et al. Prevention of Work Disability Due to
Musculoskeletal Disorders: The Challenge of Implementing Evidence. J Occup Rehabil. déc 2005;15(4):507-24)
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ANNEXE Il

Les étapes du protocole d’Intervention Mapping

(source : Kok, Gerjo. (2014). A practical guide to effective behavior change: How to apply theory- and evidence-based
behavior change methods in an intervention. The European Health Psychologist. 16. 156-170.)

Intervention Mapping Steps and Tasks

—

> Evaluation

Y

Implementation

Step 1:
Needs Assessment

Step 2:
Matrices

Step 3:

Theory-based
Intervention

Methods and
Practical Applications

Step 4:
Intervention Program

Step 5:
Adoption and
Implementation

Step 6:
Evaluation Plan

Establish a participatory planning group

Conduct the needs assessment

Assess community capacity

Specify program goals for health and quality of life

State outcomes for behavior and environmental change
State performance objectives

Select important and changeable determinants

Create a matrix of change objectives

Generate program ideas with the planning group
Identify theoretical methods

Choose program methods

Select or design practical applications

Ensure that applications address change objectives

Consult intended participants and implementers

Create program themes, scope, sequence, and materials list
Prepare design documents

Review available program materials

Draft program materials and protocols

Pretest program materials and protocols

Produce materials and protocols

Identify potential adopters and implementers
Reevaluate the planning group

State program use outcomes and performance objectives
Specify determinants for adoption and implementation
Create a matrix of change objectives

Select methods and practical applications

Design interventions for adoption and implementation

Design interventions for adoption and implementation
Review the program logic model

Write effect evaluation questions

Write evaluation questions for changes in the determinants
Write process evaluation questions

Develop indicators and measures

Specify evaluation design

DUPQY
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ANNEXE Il

Composition du Comité Scientifique (COS)

Stakeholder’s  Affiliation

category

Number of
participants

Patients and associations

Europa Donna (breast
cancer patients association)

Ligue contre le cancer
(cancer patients association)

Juris Santé (association
promoting the rights of patients)

Individual patient

Workplaces

Food retailer, private employer,

and 6,000 supermarkets in France
Public university hospitals of Lyon,
public employer, and 23,000 workers
Pharmaceutical industry, private
employer, and 250 workers
Insurance company, private
employer, and 24 workers
Ventilation, heating, and cooling,
private employer; and 1,400 workers

Health-care professionals and organizations

General practitioner (private practice)
Occupational physician (private employers)
Medical oncologist (public hospital)
Radiation oncologist (private hospital)
Rehabilitation medicine (public hospital)
Nurse manager (public hospital)

-t eh b b b =b

Institutions

Regional cancer agency
(Cancéropole CLARA)

Metropole de Lyon (County

health administration)

Health insurance (regional agency,
CARSAT) - insurance physician
Health insurance (regional agency,
CARSAT) - social worker

Health insurance (regional agency,
CARSAT) - prevention engineer
Regional health agency (Agence
régionale de santé)

Regional work administration (DIRECTTE) -
occupational medicine inspectorate
Local agency for job retention

of handicapped workers

Total

25

DUPOYET
(CC BY-NC-ND 2.0)



ANNEXE IV

Planification d’une intervention selon le modele PRECEDE de Green et Keuter

(source : Igreen.net)

Etape de la planification

Qu'est-ce qu’on peut réaliser? Que faut-il changer pour y parvenir? Début
Définir les politigues  Définir la formation, les Définir les résultats souhaitables :
administratives et habiletés et I'écologie comportementaux, environnementaux,
financieres nécessaires nécessaires épidémiologiques, sociaux
© Politiques
£ Facteurs
£ O
© B prédisposants
ap .
0 Moo!e Etat de
g‘ Facteurs de vie santé Qualité
o i i 2 i
E Organisation habilitants de vie
f C d Environnement
= omppsante; . Facteurs de
©
o SCOVICE oot renforcement
= programme
Mise en ceuvre : Processus : Impact : Résultat :
Quelle est I'intention premiére Quelle est la raison des différences  Quelles sont les conséquences Est-ce que le
du programme? entre ce qui était prévuet la prévues et imprévues du programme a atteint
Qu'offre-t-il véritablement? situation actuelle? programme? ses objectifs?
Quelles sont les différences Quelles sont les relations entre les Quels sont les effets positifs et
entre ce qui était prévu et la composantes du programme? négatifs du programme?
situation actuelle?
Qu'est-ce qu’'on peut apprendre? Qu'est-ce qu’on peut ajuster? Fin

Etape de I'évaluation
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Retranscription des valeurs, besoins et engagements

ANNEXE V

formulés par les différentes catégories d’acteurs

Patientes & | Entreprises Professionnels | Institutions Equipe de
associations de santé recherche
Ethique Diversité Accompagne- | Partage Confiance
(accepter la ment mutuelle
différence, ici
fragilité)
Non jugement Projet partagé | Besoins Prendre garde, aux idées | Représentati-
bienveillantes et légitimes | vité
(autonomie et
responsabilisation) qui
ont des effets pervers
potentiels, prendre garde
aux questions des
inégalités sociales)
Respect Conviction Fragilité Lutter contre les Confidentialité
différences des dires
individuels
Confidentialité Solidarité Isolement Solidarité (x3) Pérennité
Confiance Travail Maintien en Equité (x2) Partenariat
emploi
Solidarité Exigence Aider le salarié | Transparence Liens entre
sur le plan intervenant
médico-
professionnel
et social
Accompagne- Gestion des Aider le salarié | Biens communs Dialogue
ment compétences | surle plan
médico-
professionnel
et social
Sensibilisation au Rayonnement | Utilité sociale Collaborations
fait de prendre scientifique
soin de soi
Rendre les Echange Développer I'approche Progres social
femmes actrices globale de la santé
de leur santé
Porter la croix Plaisir Travail constructeur de Utilité sociale
des femmes. santé
Utilité sociale Confiance Accompagnement global | Valeur
réelle personnelle :
travail
bénéfique pour
la santé
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Excellence Liens Prise en compte de la Personnel :
personne dans toutes ses | rigueur,
dimensions. adaptation,

comprendre
une
problématique
complexe

Efficience Bénéfice Hommes et femmes Institution :

individuel pour | créateurs de valeur de rigueur
les patientes et | I'entreprise scientifique
bénéfice social

Evaluation réelle Soutien aux Pluridisciplinarité Rigueur

et honnéte femmes, retour

a une vie
ordinaire de
qualité
Ecouter Vie, approche | Confiance mutuelle Excellence
centrée scientifique
patients
(approche
globale centré
sur le patient)

Faire du lien Sensibilisation | Echange avec tous les Qualité
personnelle au | intervenants du patient
cancer
Implication Sensibilisations aux Rigueur
personnelle au | pratiques de chacun scientifique
sein de ma
profession
pour

développer
une meilleure
prise en charge
du cancer

Engagement et diversité

Valeur de mon
institution :
connaissances
fondées
scientifique-
ment et
généralisables,
utiles

Curiosité Utilité sociale
Patients au cceur de nos Entraide
interventions
Institution : I'objectif est | Respect
le malade, la premiére
valeur est de soutenir les
recherches lui apportant
des bénéfices
Accompagne-
ment
Ethique
Sincérité
Individu
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Patientes & Entreprises Professionnels | Institutions Equipe de
associations de santé recherche
Réalisme Communiquer | Le retour au Précocité Appui sur les
sur le retour en | travail est-il un expériences
emploi objectif pour
les femmes
malades ?

Cohérence Lever le déni Sensibilisation | Anticipation Partenariat,
(personneset |ala décisions
organisations) | problématique collégiales

Utilité sociale Besoin/attente | Connaitre les Institution : faire la Connaissance

personnelle / questionne- | intervenants et | preuve de I'efficacité... des différents
ment : les aides tout en prenant en intervenants
construire un disponibles compte les limites
process inhérentes au contexte
méthodologi- local (question de la
que avec des reproductibilité...)
outils
(approche
globale) et
cartographie
d’acteurs

Utilité sociale Mettre des Travail Découverte Ethique et
mots ensemble avec respect

les
institutionnels

Prendre en Les différentes | Fluidité Compréhen-

compte I'existant compétences sion,

information,
anticipation

Prendre en Collaboration Pertinence de la Respect

compte I'existant méthodologie

Méthodologie Personnel et Reproductibilité de la Partage

institutionnel : | recherche
mieux
connaitre les
acteurs, les
réseaux de
soins « aigus »
a la réinsertion
Ethique Améliorer les | Validation des données Simplicité et
soins au avant diffusion vérité des
patient discussions
Qui va effectuer Qualité de Accompagnement dans Confiance (x2)
I'intervention ? soins I’évolution du malade /
travailleur sur son regard
sur sa situation
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Rémunération Connaissances | Améliorer Confidence
intervention ? des différents | 'accompagnement et

acteurs dans le | I’évolution des

parcours professionnels médico-

sociaux

Respect Créer un Quels modes de soutien a | Franchise

réseau la recherche ? délicate
Temps a dédier ? Anticipation et | Demandes infos claires Echanges

communication
meilleure entre
le monde de la
santé et le
travail

constructifs

Echange

Améliorer la
prise en charge
pluridisciplinai-
re (assistantes
sociales,
psychologues,
ergothérapeu-
tes...)

Qu’on sorte des
approches biomédicales
strictes (mais c’est
visiblement bien parti !)

Délais fixes

Si nécessaire :
disponibilité avec intérét
sur toutes les étapes...

Collaboration

Réflexion de groupe

Travail d’équipe

Liens entre partenaires

Partenariat renforcé pour
faire face a la complexité

Importance de la
pluridisciplinarité

Connaissance importante
du réseau de « prise en
charge »

Comment travailler sur la
représentation de la
maladie pour le malade et
pour le groupe
environnement
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Patientes & | Entreprises | Professionnels de santé | Institutions Equipe de
associations recherche
Engagement | Apporter Apporter de nouveaux « Etre facilitateur » | Maintenir le
personnel ou | des participants : patients, cadre et les
délégué témoignages | entreprises valeurs du
(x2) projet
Mettre en Témoignages Aide ala Coordonner
lien les communication (x2) | et mener le
acteurs déja projet a
connus terme
Infos et relais Réflexion seul et Aider a la logistique | Rigueur
infos participation aux scientifique
entretiens avec les dans la
femmes durée
Collaboration Apporter des Mise en réseau avec | Assiduité
expériences, des des acteurs
histoires de vie et ce qui | pertinents
me sera demandé
Mise en Utiliser les réseaux Au suivi (ARS) Motivation
commun confreres et patients dans la
pour le projet durée
Travail en Participation aux Données chiffrées Discrétion
commun et échanges validées (x2)
intégration
des apports
Ethique Personnel : disponibilité | Rester curieux Accueillir
au comité stratégique, les infos
apport d’information sans
jugement
(x2)
Temps Personnel : disponibilité | Faire des liens Respect
au comité stratégique, partenariaux et
apport d’information travailler autrement
avec « les autres »
Institution : relayer Accompagner les Secret
I'information changements de médical
pratiques
(Métropole)
Mobiliser mon
réseau (Entreprise)
Explications sur les
missions du service
médical (assurance
maladie)
Me rendre
disponible pour
participer
activement a la
recherche
Tenter d’apporter
mon éclairage
disciplinaire
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ANNEXE VI

Classification thématique des concepts et degré d’accord

entre catégories d’acteurs

LEGENDE des catégories d’acteurs

P | Patientes et Associations
E | Entreprise

S | Professionnels de Santé

| | Institutions

R | Equipe de Recherche

Informations complémentaires pour faciliter la lecture des tableaux :

Certains verbatim ont été notés entre guillemets lorsqu’ils nécessitaient d’étre précisés pour favoriser
la rigueur de I'analyse. Un point d’exclamation signale les points d’intérét ou d’attention.

Lorsque I'expression d’un concept n’a pas été formulée selon le terme précis employé mais avec des
synonymes ou par des verbatim jugés comme en rapport avec ce concept, elle a été signalée comme
telle par « ! implicite pour <acteur concerné> ».

Dans le tableau « désaccords/ ambivalence », les désaccords ou ambivalences ont été mis en
opposition sur une méme ligne, séparés par un slash. Le méme procédé est utilisé dans la colonne
suivante avec 'usage du slash pour séparer les acteurs concernés par le premier concept, des acteurs

concernés par son concept contraire.
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VALEURS :

80

RECHERCHE
D'EXCELLENCE/QUALITE
SOLIDARITE, Entraide
RIGUEUR, exigence
RESPECT

Développement/BENEFICE

(personnel et/ou social)

! Implicite pour |

P +R.!Implicite S+E +1

Besoins P + R, Engagement R

CONFIANCE Tous sauf E

EMPLOI Tous sauf P

ACCOMPAGNEMENT Tous sauf E

SANTE (et en étre l'acteur) Tous sauf E

Centrage sur la personne Tous sauf E

Programme personnalisé S+I1+R

UTILITE SOCIALE Tous sauf E Besoins P

Sincérité de/dans la recherche P+I1+R

Créer du LIEN P+S+R Besoins |

Partage Tous sauf E

Fiabilité et rigueur SCIENTIFIQUE S+R Besoins : "pertinence de la méthodologie"
P +E +1, engagement R

BENEFICE du TRAVAIL pour la SANTE | | + R

CONFIDENTIALITE P+R

DIVERSITE (acceptation) E+l

FRAGILITE E+S

ETHIQUE P+R Besoins P + R, Engagements P

Qualité de vie P+S

Adéquation au réel, représentativité | P + R Besoins P+ 1+ R

Absence de jugement P Engagement R

Intérét pour le bien commun |

Demande d'Ecoute, Empathie P

Convictions E

Gestion des compétences E

Plaisir S

Implication personnelle S Engagement de tous sauf E

Amélioration de la prise en charge |S

Vie S
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Pérennité, généralisation R

Efficience P Besoins I.

Equité, lutte contre les différences

Attention aux effets pervers

potentiels

Valeur de I'entreprise lié a I'Homme

Curiosité (de I'autre) | Engagement |

Confidentialité / Partage P+R/S+1,avecE, P+Ra|Besoin et Engagement R / Besoin R,
moindre degré Engagement P, E+S

Importance du Travail / Travail non |[E+S+1+R/P cf question posée par les S dans les besoins

mentionné

Demande d'Empathie et d'écoute / [P /P,E,S, I, +R
Rigueur et efficacité
Centre d'intérét : Individu / Groupe [P, R, S+1/P, R, S, I, +E
« gestion des compétences »
accepter LA différence / Lutter |E/I

contre LES différences
Implication : si nécessaire / motivée |1/P+S+1+R
Type d'Engagement : implication |S,P,1+R/P,1+R
personnelle / durable

Limites locales / reproductibilité 1I/1+R
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BESOINS :

COMMUNICATION
PRAGMATISME surtout les P

Connaissance et compréhension mutuelle

VERITE, COHERENCE Tous sauf S

METHODOLOGIE pertinente P+E+I Valeurs S +R

COLLABORATION S+1+R Valeur commune, engagement +/-
commun

ANTICIPATION S+1+R

ANCRAGE DANS LE REEL P+I1+R Valeur P +R

UTILITE (sociale) P+S+1 Valeur commune sauf E

RESPONSE AUX QUESTIONS P+S+I

RESPECT P+R

ETHIQUE P+R Valeur P + R, Engagement P

Connaitre le  besoin  d'IMPLICATION | P +1 Engagement commun sauf E

PERSONNELLE

RETOUR EN EMPLOI E Valeur commune sauf P

SOINS S

Confiance R Valeur commune sauf E

Aide a I'EVOLUTION (personnes, regard) |
Nouveauté |

Verbalisation E
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ENGAGEMENTS :

APPORT personnel ! aspect « personnel »

implicite pour R
Collaboration/Coordination Tous sauf E Valeur commune (+/-E)
Implication Tous sauf E
Engagement dans la DUREE P+I1+R
COMMUNICATION P+S+I
Intégrité P+R
RIGUEUR R Valeurs R +/- E ("exigence")
Relation de confiance R Valeur commune sauf E
RESPECT R Valeur commune (! Implicite S+E+l)
ABSENCE DE JUGEMENT R Valeurs P
DISCRETION R
CURIOSITE | Valeur |
ETHIQUE P Valeur et Besoin P + R
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ANNEXE VII

Tableau comparatif de la structure, des objectifs et du contenu

des différentes chartes

Titre

Structure

Objectif

Engagements

Charte de la
diversité en
entreprise

1 paragraphe
introductif

1 Objectif

6 engagements

Témoigner de notre
engagement, en France, en
faveur de la diversité
culturelle, ethnique et sociale
au sein de notre
organisation.

Sensibiliser et former nos dirigeants et
collaborateurs impliqués dans le recrutement, la
formation et la gestion des carrieres aux enjeux
de la non-discrimination et de la diversité.

Respecter et promouvoir l'application du
principe de non-discrimination sous toutes ses
formes et dans toutes les étapes de gestion des
ressources humaines que sont notamment
I'embauche, la formation, I'avancement ou la
promotion professionnelle des collaborateurs.
Chercher a refléter la diversité de la société
frangaise et notamment sa diversité culturelle et
ethnique dans notre effectif, aux différents
niveaux de qualification.

Communiquer aupreés de I'ensemble de nos
collaborateurs notre engagement en faveur de
la non-discrimination et de la diversité, et
informer sur les résultats pratiques de cet
engagement.

Faire de I'élaboration et de la mise en ceuvre de
la politique de diversité un objet de dialogue
avec les représentants des personnels.

Inclure dans le rapport annuel un chapitre
descriptif de notre engagement de non-
discrimination et de diversité : actions mises en
ceuvre.

Charte de la
personne
hospitalisée

1 courte
introduction
11 droits des
patients

Faire connaitre aux
personnes malades
accueillies dans les
établissements de santé,
leurs droits essentiels tels
qu’ils sont affirmés par les

Toute personne est libre de choisir
I’établissement de santé qui la prendra en
charge, dans la limite des possibilités de chaque
établissement. Le service public hospitalier est
accessible a tous, en particulier aux personnes
démunies et, en cas d’urgence, aux personnes

Droits lois sans couverture sociale. Il est adapté aux

opposables personnes handicapées.

et

contraignant Les établissements de santé garantissent la

I'institution qualité de I'accueil, des traitements et des soins.
IIs sont attentifs au soulagement de la douleur et
mettent tout en ceuvre pour assurer a chacun
une vie digne, avec une attention particuliere a
la fin de vie.
L’information donnée au patient doit étre
accessible et loyale. La personne hospitalisée
participe aux choix thérapeutiques qui la
concernent. Elle peut se faire assister par une
personne de confiance qu’elle choisit librement.
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Un acte médical ne peut étre pratiqué qu’avec le
consentement libre et éclairé du patient. Celui-ci
a le droit de refuser tout traitement. Toute
personne majeure peut exprimer ses souhaits
quant a sa fin de vie dans des directives
anticipées.

Un consentement spécifique est prévu,
notamment, pour les personnes participant a
une recherche biomédicale, pour le don et
I"utilisation des éléments et produits du corps
humain et pour les actes de dépistage.

Une personne a qui il est proposé de participer a
une recherche biomédicale est informée,
notamment, sur les bénéfices attendus et les
risques prévisibles. Son accord est donné par
écrit. Son refus n’aura pas de conséquence sur la
qualité des soins qu’elle recevra.

La personne hospitalisée peut, sauf exceptions
prévues par la loi, quitter a tout moment
I’établissement apres avoir été informée des
risques éventuels auxquels elle s’expose.

La personne hospitalisée est traitée avec égards.
Ses croyances sont respectées. Son intimité est
préservée ainsi que sa tranquillité.

Le respect de la vie privée est garanti a toute
personne ainsi que la confidentialité des
informations personnelles, administratives,
médicales et sociales qui la concernent.

La personne hospitalisée (ou ses représentants
|égaux) bénéficie d’un acces direct aux
informations de santé la concernant. Sous
certaines conditions, ses ayants droit en cas de
déces bénéficient de ce méme droit.

La personne hospitalisée peut exprimer des
observations sur les soins et sur I'accueil qu’elle
a regus. Dans chaque établissement, une
commission des relations avec les usagers et de
la qualité de la prise en charge veille,
notamment, au respect des droits des usagers.
Toute personne dispose du droit d’étre
entendue par un responsable de I'établissement
pour exprimer ses griefs et de demander
réparation des préjudices qu’elle estimerait avoir
subis, dans le cadre d’une procédure de
réglement amiable des litiges et/ou devant les
tribunaux.

Charte
régionale
pour le
maintien
dans
I’emploi des
travailleurs
handicapés
en Rhone-

Préambule

Art 1: Objet
(engagement)

Art 2 : Champ =
politique régionale
concertée

Art 3 : Bénéficiaires
de la PRC

Les parties signataires s'engagent, dans le cadre
de leurs compétences respectives et
conformément a leur périmétre d'intervention,
a agir au regard de leurs moyens, pour :

. Mobiliser leurs ressources internes ainsi que les
prestataires et/ou opérateurs qui délivrent leurs
offres de service,

. Mettre en ceuvre les actions propres a remplir
les objectifs de la Charte,
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Alpes 2015- | Art 4 : Objectifs . Echanger sur les offres de chacun et partager
2020 opérationnels les données en leur possession (production du
Article 5 : Pilotage, tableau de bord régional du maintien dans
-—- suivi et animation I’'emploi),
de la politique . Communiquer pour promouvoir la présente
Contractuali | régionale Charte et ses engagements,
sation des Concertée . Sensibiliser leurs services et leur
relations et Article 6 : environnement.
du Ressources
fonctionnem | spécifiques mises a Elles s’accordent par ailleurs pour déployer de
ent des disposition maniére concertée des ressources spécifiques,
acteurs de la | Article 7 : décrites a I’article 6 de la présente Charte, pour
politique Evaluation de la :
régionale politique régionale . D’une part, renforcer I'information des publics
concertée concertée visés a l'article 3,

Article 8 : Durée . D’autre part, appuyer le travail des acteurs du
maintien dans I'emploi, et favoriser le plein
déploiement des offres de services de ces
derniers.

Charte de Contexte et NB : du fait de sa longueur, cette charte n’est pas
partenariat objectifs reportée dans son intégralité dans ce tableau
géo Rhone- Modalités du
Alpes partenariat
(principes,
- partenaires,
procédures
Contractuali | adhésion, exclusion
sation et retrait)
opposable, Organisation de la
régulation gouvernance (copil,
formelle, assemblée)
signature, Organisation
mise a opérationnelle
disposition (comités
de service techniques,
(données) groupes de travail

Equipe-projet

permanente

Moyens

Conditions de mise

a disposition et

utilisation des

données

Charte Introduction Accompagner le salarié dans le maintien et le

cancer et (principes et retour en emploi

emploi engagements Maintenir un lien ; tenir au courant de l'actualité

(INCa) opérationnels, et des évolutions de I'entreprise ; conserver un
buts, sentiment d'appartenance

engagements) Intérét de la visite de pré reprise

4 sections Construire un parcours de maintien ou de reprise

11 propositions ; équipe pluridisciplinaire ; référent dans
I'entreprise ; entretien de retour a I'emploi ;
connaissance de I'ensemble des partenaires
Former et informer les parties prenantes de
I'organisation
Sensibiliser et informer les acteurs de
I'organisation ; DRH, managers, représentant ;
effets des pathologies cancéreuses et
conséquences au travail
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Former les référents aux entretiens de retour a
I'emploi et a 'accompagnement des managers
Accompagner les managers ; gestion du collectif
; éléments d'information a délivrer

Offre d'associations de patients et d'usagers du
systeme de santé

Promouvoir la santé

Outils d'information et de promotion de la santé
Actions concréetes de promotion de la santé
(tabac, alcool, alimentation, activité physique,
dépistage) ; différents acteurs

Evaluer et partager

Bilan annuel avec suivi des actions

participer au club des entreprises ; échange de
bonnes pratiques

Handidactiq
ue- Charte
Romain
Jacob -
Nationale

Préambule
(contexte,
engagements)

12 articles (droits
PH, engagement
signataires, soutien
ou reconnaissance)

Cette Charte a pour but de
fédérer 'ensemble des
acteurs régionaux et
nationaux autour de
I"amélioration de I'acces aux
soins et a la santé des
personnes en situation de
handicap.

Les signataires s’engagent a promouvoir la
fédération des acteurs dans chacune des régions
pour répondre aux besoins spécifiques de I'acces
aux soins et a la santé des personnes en situation
de handicap dans chaque région.

Les signataires soulignent I'urgence d’apporter
une réponse aux attentes de I'ensemble des
acteurs du soin et de 'accompagnement, trés
démunis face au manque de sensibilisation, de
formation et de moyens dédiés aux personnes
en situation de handicap.

Les signataires s’engagent a promouvoir toute
action visant a atteindre cet objectif.

Les signataires, conscients des conditions
requises pour assurer une prise en charge de
qualité, s’engagent a diffuser les initiatives
réussies ayant permis d’améliorer I'accés aux
soins et a la santé des personnes en situation de
handicap en milieu hospitalier, en institution
comme en milieu ordinaire.

Les signataires s’engagent a promouvoir |'acces
des personnes en situation de handicap aux
soins courants et spécifiques en milieu ordinaire,
quelle que soit la spécialité médicale ou
paramédicale

Charte
Marianne
(référentiel)

5 théemes
12 engagements

Le service public s’engage
pour I'amélioration de la
qualité du service

1er niveau et détail des engagements
« assurance / engagement de qualité »
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ANNEXE VllII

Cotation des items de la version initiale de la charte

par processus de consensus e-Delphi

Le processus de cotation s’est déroulé a travers une plate-forme Internet, sur une période s’étalant du
26 février au 30 juin 2018.

Chaque membre du comité stratégique a recu un courriel invitant a se connecter pour effectuer la
saisie. Deux relances ont été effectuées par courriel en mars et avril, puis un a deux appels
téléphoniques pour les derniers non-répondants.

Les participants ont été invités a répondre a deux questions, portant sur la clarté et I'importance du

préambule et de chaque item de la charte :

Cette proposition me semble importante
Cette proposition me semble claire
pour la conduite du projet FASTRACS

pas du tout d'accord 0 pas du tout d'accord

plutét pas d'accord plutét pas d'accord

w N = O

1
plutét d'accord 2 plutét d'accord
3

tout a fait d'accord tout a fait d'accord

Un nombre total de 30 personnes a participé a la validation de la charte, dont la description est

synthétisée dans le tableau ci-dessous.

Description des participants a la validation de la charte :

Catégorie Nombre Proportion (%)
Patientes et associations 6 20,00
Employeurs 4 13,33
Professionnels de santé 7 23,33
Institutions 7 23,33
Chercheurs 6 20,00

Total 30 100,00
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PREAMBULE

En France, sur 1 000 nouveaux cas de cancers diagnostiqués chaque jour, 400 concernent des personnes en activité professionnelle. En
Auvergne Rhone-Alpes, 7400 nouveaux cas de cancer du sein ont été recensés en 2014.

Le projet FASTRACS vise a développer, implanter et évaluer une intervention pour faciliter le retour au travail et le maintien dans I'emploi,
améliorer la qualité de vie au travail, et réduire les inégalités sociales devant I'emploi aprés un cancer du sein.

Ce projet associe une équipe de recherche pluridisciplinaire associant plusieurs laboratoires de I'Université de Lyon *, et un comité
stratégique * associant les parties prenantes concernées : les patientes et les associations, les employeurs, les professionnels et les structures
de santé, ainsi que plusieurs institutions (assurance-maladie, agence régionale de santé, direction régionale du travail, etc.).

La présente charte est destinée aux chercheurs et aux membres du comité stratégique du projet FASTRACS. Elle a pour objet de structurer
leur partenariat autour de valeurs et d’engagement partagés par chaque personne individuellement.

Les chercheurs et les membres du comité stratégique reconnaissent leur besoin de travailler ensemble pour mieux répondre aux enjeux
professionnels des femmes aprés un cancer du sein. lls reconnaissent la complexité de ces enjeux, les tensions qui peuvent exister entre les
différents groupes d’intéréts, et la nécessité d’un partenariat équilibré pour parvenir a élaborer une intervention qui réponde aux différents
besoins identifiés pour ces groupes d’intéréts.

Cette charte comprend huit valeurs et quatre engagements auxquelles adherent individuellement les membres du projet FASTRACS.

* Nom des personnes (avec leur institution) ayant participé I’élaboration de la charte du projet FASTRACS

Cotation du préambule :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutét pas Plutot Tout a fait

PREAMBULE d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 2 4 3 3
Employeurs 4 1 3
Professionnels de santé 2 5 1 6
Institutions 2 5 3 4
Chercheurs 1 5 1 5
Total 0 0 7 23 0 1 8 21
Proportion (%) 0,00 0,00 23,33 76,67 0,00 3,33 26,67 70,00

Commentaires pour le Préambule :

Commentaire 1 (Professionnel de Santé) — clarté cotation 2 (plutdt d’accord)

La premiéere phrase ne me semble pas aisée a comprendre : 40% des patients nouvellement diagnostiqués ont

une activité professionnelle au moment du diagnostic ?

Commentaire 2 (Chercheur) — clarté cotation 1 (plut6t pas d’accord)

Il manque a ce préambule une présentation de la problématique du retour au travail, étayé par Nb de
cancers/cancers du sein en France, dont % en age de travailler; I'age des patients/patientes atteintes de cancer

du sein; le % retournant dans I'emploi...

Commentaire 3 (Patientes et associations) — clarté cotation 2 (plutot d’accord)

J'ai buté dés les 2 premiéres phrases : "En France, sur 1 000 nouveaux cas de cancers diagnostiqués chaque
jour, 400 concernent des personnes en activité professionnelle. En Auvergne Rhéne-Alpes, 7400 nouveaux cas
de cancer du sein ont été recensés en 2014." car la 1ére phrase donne le nombre de cas par JOUR tandis que
la 2éme donne le nombre de cas par AN (en 2014). J'ai commencé a comparer les chiffres dans ma téte et a
me dire "comment peut-il y avoir 7400 nouveaux cas en AURA alors qu'il n'y en a "que" 1000 en France ?" =>

utiliser la méme "échelle" pour plus de clarté ?
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VALEURS
Permettre aux femmes touchées par un cancer du sein de reprendre un travail dans des
conditions favorables a leur santé, si elles le souhaitent ou en ont besoin, en privilégiant leur

liberté de choix.

Cotation de l'item 1 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 1 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 1 5 1 5
Employeurs 1 1 2 1 3
Professionnels de santé 2 5 7
Institutions 1 6 7
Chercheurs 1 5 6
Total 0 2 5 23 0 1 1 28
Proportion (%) 0,00 6,67 16,67 76,67 0,00 3,33 3,33 93,33

Commentaires pour I'item 1 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 3 clarté + importance

Je préciserais « favorable a leur santé physique et morale », afin que la santé ne soit pas considérée

implicitement sous le seul point de vue de lI'oncologue ou du médecin traitant par exemple.

Commentaire 2 (Chercheur) — cotation 2 clarté

mettre "en tenant compte de leur préférences”,

Commentaire 3 (Patientes et associations) - cotation 1 clarté

Je ne comprends pas bien : "en privilégiant leur liberté de choix"

Commentaire 4 (Professionnel de Santé) — cotation 2 clarté

Je préciserais Toute femme touchée par un cancer du sein et informée ... Informée du bénéfice et
du risque dans les conditions de son état de santé et dans les conditions de son travail et/ou de son

aptitude

Commentaire 5 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Importance des mots "souhait"”, "besoin", "liberté", "choix" : chaque femme est un cas indépendant.

Ne pas généraliser.
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Reconnaitre I'importance du travail pour la santé, et I'influence de la santé sur le travail ;
reconnaitre que ces liens sont particuliers pour chaque femme, et évoluent dans son parcours

de vie ; favoriser I’équilibre dynamique entre le travail et la santé.

Cotation de l'item 2 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 2 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 2 4 2 4
Employeurs 4 4
Professionnels de santé 4 3 3 4
Institutions 1 1 5 1 6
Chercheurs 1 5 1 5
Total 0 1 8 21 0 0 7 23
Proportion (%) 0,00 3,33 26,67 70,00 0,00 0,00 23,33 76,67

Commentaires pour I'item 2 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 1 clarté + 2 importance

Je ne suis pas certain de comprendre la formule « I'importance du travail pour la santé » : évoque-
t-on les ressources financieres apportées par le travail (au sens « d'emploi ») ? Le role socialement
structurant du « travail » pour l'identité sociale de la personne (et donc potentiellement sur sa
santé) ? Dans ce dernier cas, la formule peut étre considérée comme normative (certaines
personnes peuvent se construire indépendamment du travail). « Influence de la santé sur le travail

» : certes, par contraste il est dommage de ne pas mentionner « l'influence du travail sur la santé »

Commentaire 2 (Chercheur) — cotation 2 clarté

La rédaction longue avec des points virgules ne facilite pas la clarté du propos

Commentaire 3 (Chercheur) - cotation 3 clarté + importance

mettre plutot "les liens sont individuels" pour chaque femme

Commentaire 4 (Professionnel de Santé) — cotation 2 clarté

L'influence réciproque de la santé et du travail (I'idée étant que I'interaction se fait dans les 2 sens).
Evoquer parcours de vie comme c'est mis, mais vu qu'il y a un épisode de soins, parler aussi du

parcours de soins - implication dans le parcours de soins aussi des acteurs sociaux et professionnels

Commentaire 5 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté + importance

Important |a encore de mettre chaque femme en tant qu'individu indépendant au centre du projet
; important de mettre en avant l'aspect dynamique, évolutif. J'ai plus de mal a comprendre
"favoriser I'équilibre dynamique entre le travail et la santé" => le mettre en 2éme position, apres

"Reconnaitre I'importance du travail pour la santé, et I'influence de la santé sur le travail" ?
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Promouvoir un regard favorable sur le retour au travail et le maintien dans I'emploi aprés un
cancer ; contribuer a I'’évolution positive des représentations des enjeux professionnels des
personnes touchées par un cancer, chez les professionnels de santé, dans le monde du travail,

et dans la société en général.

Cotation de I'item 3 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutét pas Plutot Tout a fait

VALEUR 3 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 1 5 6
Employeurs 1 3 2 2
Professionnels de santé 2 5 3 4
Institutions 1 6 2 5
Chercheurs 1 5 1 5
Total 0 0 6 24 0 1 7 22
Proportion (%) 0,00 0,00 20,00 80,00 0,00 3,33 23,33 73,33

Commentaires pour I'item 3 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 2 importance

Globalement d'accord ; mais il faut préter attention a ce que le premier point ne vienne pas entrer en conflit
avec le libre choix des concernées voire, dans le pire des cas, ne vienne pas les culpabiliser si elles ne se

reconnaissent pas dans ce « regard favorable »

Commentaire 2 (Chercheur) — cotation 1 importance

dépend de la situation des femmes (risque de culpabilisation de ne pas pouvoir retravailler)

Commentaire 3 (Institution) - cotation 2 clarté + importance

"I'évolution positive des représentations des enjeux professionnels ": peut-étre un peu compliqué a

comprendre

Commentaire 4 (Employeurs) - cotation 2 importance

Si l'objectif est de changer le regard des gens dans toute la société civile, je crains que la cible soit un peu
ambitieuse : le temps transformera les esprits et mettra un terme aux a priori. Mais dans l'immédiat, une cible

comme celle de la communauté du travail et de la santé me semble déja tres bien dans le périmétre.

Commentaire 5 (Professionnel de Santé) — cotation 2 importance

Contribuer a I’évolution positive des représentations des enjeux professionnels des personnes touchées par

un cancer, aupres des personnes touchées elles-mémes et tout d'abord, de professionnels ...

Commentaire 6 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté

J'ai du mal a comprendre les termes "représentations des enjeux professionnels". Pour moi, le terme
"représentations" donne l'impression d'une VISION personnelle de la réalité, pas de la réalité méme => est-ce

voulu ?

Commentaire 7 (Institution) — cotation 3 clarté + importance

L'enjeu est également au niveau du maintien en emploi durant la maladie en recherchant une forme de

"flexibilité" organisationnelle
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Répondre aux besoins de ces femmes par un accompagnement global, en considérant toutes

les dimensions de leur personne et la complexité de chaque situation.

Cotation de l'item 4 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 4 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 6 1 5
Employeurs 4 4
Professionnels de santé 2 5 3 4
Institutions 1 6 7
Chercheurs 1 5 6
Total 0 0 4 26 0 0 4 26
Proportion (%) 0,00 0,00 13,33 86,67 0,00 0,00 13,33 86,67

Commentaires pour I'item 4 :

Commentaire 1 (Professionnel de Santé) - cotation 2 clarté + importance

Accompagnement « pluridisciplinaire » ?

Commentaire 2 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Proposition infiniment complexe considérant la multitude de parameétres entrant dans la démarche

Commentaire 3 (Chercheur) - cotation 2 clarté

Préciser que faciliter le retour au travail fait partie de la prise en charge globale du patient; J'ai un peu de mal
avec le terme d'accompagnement global. "le plus global possible"? ou en favorisant un accompagnement
global? puisque certaines dimensions de cette globalité |3, et au dela du périmetre de FASTRACS, mais peut

étre facilité.

Commentaire 4 (Patientes et associations) — cotation 2 importance

Une démarche centrée patiente/salariée... mais quel équilibre avec les parties prenantes en milieu

professionnel ? S'agit il d'un parti pris?

Commentaire 5 (Professionnel de Santé) — cotation 2 importance

Répondre aux besoins de ces femmes par un accompagnement global, en considérant toutes les dimensions
de leur personne (physique, psychique et sociale) et I'intrication de toutes ces dimensions dans une approche
individuelle et personnalisée. (je préciserais ces dimensions) et ne mettrais pas la complexité de chaque
situation (le terme de complexité peut apparaitre assez négatif ou effrayant mais sans savoir quel mot mettre

je traduirais cela plutét par multidimensionnel et personnalisé)

Commentaire 6 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Une fois de plus : important de reconnaitre la "spécificité" de chaque personne, de mettre I'individu au centre
du projet. J'ai un peu de mal a comprendre "toutes les dimensions de leur personne" => mettre des exemples

entre parenthéses ou les préciser plus loin ?
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Concilier le bénéfice individuel des femmes participant a l'intervention avec le bénéfice

collectif pour la société.

Cotation de I'item 5 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 5 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 2 4 1 1 4
Employeurs 1 1 2 1 1 2
Professionnels de santé 1 6 2 5
Institutions 4 3 3 4
Chercheurs 6 6
Total 1 3 5 21 1 1 7 21
Proportion (%) 3,33 10,00 16,67 70,00 3,33 3,33 23,33 70,00

Commentaires pour I'item 5 :

Commentaire 1 (Patientes et associations) - cotation 1 clarté + importance

en fait je ne sais pas répondre a ce genre de proposition qui pose des considérations abstraites que je ne saisis pas

Commentaire 2 (Institution) — cotation 2 clarté + importance

cela sous-entend que l'intervention sera nécessairement bénéfique, or nous n'en savons rien.

Commentaire 3 (Employeur) - cotation 0 clarté + importance

Je ne comprends pas ce qui est évoqué |a, désolée !

Commentaire 4 (Chercheur) — cotation 3 clarté + importance

C'est trés important en terme d'acceptation par les différents acteurs et devrait arriver plus t6t dans les énoncés.

Commentaire 5 (Institution) — cotation 2 clarté + importance

j'ai toutefois eu un peu de mal a comprendre ce qu'il y a derriere cette valeur .c'est trés général.

Commentaire 6 (Patientes et associations) — cotation 1 clarté + 2 importance

le bénéfice des femmes ou le bénéfice pour les femmes?

Commentaire 7 (Professionnel de Santé) — cotation 3 clarté + importance

A voir : Valoriser le bénéfice individuel des femmes participant a I'intervention en conciliant un bénéfice collectif pour la

société

Commentaire 8 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Individu / société ; individuel / collectif. Pour aller encore plus dans ce sens, plutét "Concilier le bénéfice individuel DE
CHAQUE FEMME participant a I'intervention avec le bénéfice collectif pour la société" ? (plutét que "des femmes" en

général ?)

Commentaire 9 (Institution) — cotation 2 clarté

OK, pour le bénéfice global pour la salariée, pour la collectivité mais étre conscient que I'employeur, et son entreprise, a
aussi des contraintes et la prise en compte de cette question est parfois difficile ou qu'il ne prend pas le temps de mesurer
ou d'évaluer ces questions, notamment dans les petites entreprises qui travaillent de fagon souvent tendue. Réfléchir a

comment introduite cela, en tous cas que le groupe est conscient aussi de cette dimension.
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Développer une intervention pragmatique adaptée aux réalités et aux besoins des acteurs de
terrain, qui associe I'efficience globale et I'adaptation aux situations individuelles ; construire

les conditions d’une intervention qui puisse étre reproductible et pérenne.

Cotation de I'item 6 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutét pas Plutot Tout a fait

VALEUR 6 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 1 2 3 3 3
Employeurs 1 3 1 3
Professionnels de santé 0 1 1 5 1 6
Institutions 7 1 6
Chercheurs 1 5 6
Total 0 2 5 23 0 0 6 24
Proportion (%) 0,00 6,67 16,67 76,67 0,00 0,00 20,00 80,00

Commentaires pour I'item 6 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 2 importance

Je suis la encore globalement d'accord. Un tout petit bémol : la formulation est un tout petit peu «
[énifiante » et cache les « tensions » possibles évoquées en préambule. Je suggére de les assumer

davantage en parlant d'une intervention qui s'efforce de « concilier » les besoins des acteurs.

Commentaire 2 (Chercheur) — cotation 2 clarté

Toujours peu clair la longueur de phrase. N'y a-t-il pas ici 2 propositions différentes (la derniére

partie sur reproductible et pérenne me semble étre un point a part) ?

Commentaire 3 (Patientes et associations) - cotation 1 clarté + 2 importance

I me semble qu'il y a 2 propositions de différentes natures plutdt qu'l. La premiere partie de la

phrase est longue, demande relecture pour étre comprise

Commentaire 4 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté + importance

J'ai toujours du mal (en frangais comme en anglais) avec le terme "efficience" (contre "efficacité")
gue je dois me faire réexpliquer. L'adjectif "pragmatique" est séparé des 2 autres adjectifs qualifiant
I'intervention ("reproductible”, "pérenne") => est-ce voulu ? Autres questions : 1) l'intervention
peut-elle étre parfaitement reproductible dans la mesure ou elle doit s'adapter a chaque individu ?
et 2) les acteurs de terrain sont-ils clairement définis et "définitifs" ? ou d'autres peuvent-ils étre

envisagés encore a ce stade ?
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Valoriser dans la collaboration I'apport de chaque acteur, en considérant son contexte
particulier ; favoriser la recherche d’une meilleure connaissance des contraintes et des
ressources de chacun, ainsi que I"établissement d’une relation de respect, de confiance et de

bienveillance.

Cotation de l'item 7 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 7 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 1 2 3 2 4
Employeurs 1 3 1 3
Professionnels de santé 4 3 2 5
Institutions 2 5 2 5
Chercheurs 6 6
Total 0 2 8 20 0 1 6 23
Proportion (%) 0,00 6,67 26,67 66,67 0,00 3,33 20,00 76,67

Commentaires pour I'item 7 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 2 clarté + importance

"Valoriser dans la collaboration I'apport de chaque acteur": formulation a modifier. Valoriser

I'apport de chaque acteur dans une démarche collaborative de retour au travail?

Commentaire 2 (Patientes et associations) - cotation 1 clarté + 2 importance

formulation trop longue, redondante?

Commentaire 3 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté

Valeurs de respect (mutuel), confiance et bienveillance : la base de toute collaboration a laquelle
j'adhére a 100%. J'ai du mal a comprendre I'emploi du mot "contraintes" qui est assez négatif dans
mon esprit, et me fait penser a une "résistance", a un "obstacle" => utiliser plutot les termes de

"particularités", "spécificités", "différences" ?
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Viser I'excellence scientifique et la fiabilité des résultats par la rigueur des méthodes utilisées

dans le respect des principes éthiques de la recherche.

Cotation de I'item 8 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

VALEUR 8 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 6 6
Employeurs 1 3 1 3
Professionnels de santé 7 7
Institutions 1 6 1 6
Chercheurs 6 1 5
Total 0 1 1 28 0 1 2 27
Proportion (%) 0,00 3,33 3,33 93,33 0,00 3,33 6,67 90,00

Commentaires pour I'item 8 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 3 clarté + importance

Peut-étre intégrer une formule concernant la « dissémination grand public », ou en tout cas I'idée

de « rendre compte » au public de ce projet financé par des deniers publics.

Commentaire 2 (Chercheur) — cotation 2 importance

c'est plus un moyen qu'une fin

Commentaire 3 (Employeurs) - cotation 1 clarté + importance

Je ne comprends pas ici non plus la proposition. Ne s'agit-il pas la d'un prérequis méthodologique ?

Commentaire 4 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Y aura-t-il une évaluation scientifique externe par des pairs (ex : comité d'experts indépendant) ?
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ENGAGEMENTS

Améliorer la communication entre tous les acteurs pour anticiper et mieux résoudre les
difficultés du retour au travail des femmes apres un cancer du sein, avec leur consentement

informé et dans le respect du secret médical.

Cotation de l'item 1 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

ENGAGEMENT 1 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 1 5 6
Employeurs 4 4
Professionnels de santé 1 6 7
Institutions 7 7
Chercheurs 1 5 1 5
Total 0 0 3 27 0 0 1 29
Proportion (%) 0,00 0,00 10,00 90,00 0,00 0,00 3,33 96,67

Commentaires pour I'item 1 :

Commentaire 1 (Institution) - cotation 3 clarté + importance

Cette anticipation n'est pas souvent faite et c'est ce qui explique certains échecs de retour au travail
aprés un cancer. Il faut arriver un trouver un consensus entre le respect du secret médical et cette
communication pourtant indispensable entre tous les acteurs (patients, employeurs et médecins)
pour anticiper ce retour. Comment anticiper ce retour entre tous les acteurs avec les freins actuels
l[égaux aujourd’hui : le médecin de travail tenu au secret médical, I'employeur qui n'a pas le droit de
prendre des nouvelles de son salarié pendant son arrét et le salarié en arrét ne sachant pas s'il peut
rendre visite a son employeur pendant son arrét, etc .... Ne pourrait-il pas y avoir la création d'un

sasse qui permettrait cela ?

Commentaire 2 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté

le consentement "informé"?

Commentaire 3 (Patientes et associations) - cotation 3 clarté + importance

Méme question que plus haut : les acteurs sont-ils déja tous définis a I'heure actuelle et "définitifs",
non évolutifs ? Se peut-il qu'on identifie encore de nouveaux acteurs a ce stade, dans la 2eme phase

du projet ?

Commentaire 4 (Institution) — cotation 3 clarté + importance

Importance du respect du secret médical, du respect de la vie privée. il y a parfois des dérives

parfois, souvent non intentionnelles, en voulant bien faire.

Commentaire 5 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Sous réserve d’un « vrai » consentement
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Partager des informations pour faciliter le développement de l'intervention, dans le respect

de la confidentialité des échanges.

Cotation de l'item 2 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

ENGAGEMENT 2 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 6 6
Employeurs 1 3 4
Professionnels de santé 2 5 7
Institutions 1 6 1 6
Chercheurs 6 6
Total 0 0 4 26 0 0 1 29
Proportion (%) 0,00 0,00 13,33 86,67 0,00 0,00 3,33 96,67

Commentaires pour I'item 2 :

Commentaire 1 (Employeur) - cotation 2 clarté

Le sujet de la confidentialité doit étre "éclairé" il me semble : ce qui est confidentiel n'es pas secret
I'll s'agit de protéger des informations partagées : pas de ne pas les partager car si l'on veut
I'implication, la compréhension et l'implication des acteurs du monde du travail il faut qu'ils aient
des éléments de compréhension et la perception qu'on leur fait confiance. Je pense qu'il y a besoin

de former et développer tous les acteurs sur ce sujet.

Commentaire 2 (Professionnel de Santé) — cotation 2 clarté

Peut-étre que plus une facilité il faut évoquer une exigence de qualité et de rendu

Commentaire 3 (Professionnel de Santé) - cotation 2 clarté

Avec |'accord des femmes concernées

Commentaire 4 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

"Partager des informations" : un peu vague ? Lesquelles ? comment ?

Commentaire 5 (Institution) — cotation 2 clarté + importance

Idem : dans le respect du secret médical et du respect de la personne.
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Mobiliser personnellement ses relations aupres d’acteurs pertinents pour contribuer a la

réussite de I'intervention dans son développement, son implantation, et sa pérennité.

Cotation de I'item 3 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

ENGAGEMENT 3 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 2 4 2 4
Employeurs 1 3 1 3
Professionnels de santé 1 6 1 6
Institutions 1 6 1 6
Chercheurs 6 6
Total 0 0 5 25 0 0 5 25
Proportion (%) 0,00 0,00 16,67 83,33 0,00 0,00 16,67 83,33

Commentaires pour I'item 3 :

Commentaire 1 (Patientes et associations) - cotation 3 clarté + importance

Ajouter "son évolution, son évaluation réguliere" ? L'intervention ne devrait pas étre figée dans le
temps, devrait étre soumise a une réévaluation et éventuellement a une révision ? tous les 5 ans,

10 ans?

Commentaire 2 (Patientes et associations) — cotation 2 clarté + importance

Cela peut entrer en conflit avec d’autres projets et/ou études notamment européennes voir sa

propre activité professionnelle dans certains cas
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S’impliquer pendant toute la durée du projet FASTRACS en se rendant disponible ou en se

faisant représenter.

Cotation de l'item 4 :

CLARTE IMPORTANCE
Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait | Pas du tout Plutot pas Plutot Tout a fait

ENGAGEMENT 4 d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord d'accord
Patientes et associations 2 4 2 4
Employeurs 1 1 2 1 1 2
Professionnels de santé 1 6 1 1 5
Institutions 2 5 1 6
Chercheurs 4 1 5
Total 0 1 6 21 0 2 6 22
Proportion (%) 0,00 3,33 20,00 70,00 0,00 6,67 20,00 73,33

Commentaires pour I'item 4 :

Commentaire 1 (Chercheur) - cotation 2 clarté + importance

Etant donné la longueur du projet on pourrait compléter par "ou en se faisant remplacer" ou "ou

en proposant un remplacement"

Commentaire 2 (Employeur) — cotation 1 clarté + importance

A-t-on une idée plus précise de la durée du projet ? Et de I'engagement nécessaire ? Je ne peux
m'engager fermement car depuis le début du projet j'ai pris d'autres fonctions qui me mobilisent
beaucoup. Si les rencontres ne peuvent avoir lieu hors temps de travail (en fin de journée pour les
réunions voire les samedis, j'y suis préte), je crains de ne devoir me retirer. Je vous laisse me dire ce

gue vous pensez qu'il faille que je fasse, sachant que je ne peux me faire représenter.

Commentaire 3 (Professionnel de Santé) - cotation 2 clarté + 1 importance

c’est un projet sur du long terme et un engagement aussi long peut étre difficile ...

Commentaire 4 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

Dans la mesure du possible ...

Commentaire 5 (Institution) — cotation 2 clarté

dans la mesure du possible et des plannings surbookés

Commentaire 6 (Patientes et associations) — cotation 3 clarté + importance

C'est la limite du bénévolat : si une mission rémunérée est proposée le méme jour il n'y a parfois

pas de choix possible.
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ANNEXE IX

CHARTE DU PROJET FASTRACS

« Faciliter et soutenir le retour au travail apres un cancer du sein »

PREAMBULE

En France, 53 000 nouveaux cas de cancers du sein sont diagnostiqués chaque année, dont la
moitié chez des femmes en age de travailler. En Auvergne Rhéne-Alpes, 7400 nouveaux cas
de cancer du sein ont été recensés en 2014.

La reprise du travail et le maintien en emploi aprés un cancer du sein peuvent se heurter a de
nombreux obstacles. Ces barrieres sont associées aux effets secondaires de la maladie et des
traitements, au manque de collaboration des professionnels de santé avec I'entreprise, et au
manque d’aménagement des conditions de travail. Il existe des inégalités sociales car les
femmes plus agées et les femmes moins qualifiées ont plus de risque de perdre leur emploi a
la suite d’un cancer du sein. Le projet FASTRACS vise a développer, implanter et évaluer une
intervention pour faciliter le retour au travail et le maintien dans I'emploi, améliorer la qualité
de vie au travail, et réduire les inégalités sociales devant I'emploi aprés un cancer du sein.

Ce projet associe une équipe de recherche pluridisciplinaire relevant de plusieurs laboratoires
de I'Université de Lyon *, et un comité stratégique * réunissant les parties prenantes
concernées : les patientes et les associations, les employeurs, les professionnels et les
structures de santé, ainsi que plusieurs institutions (assurance maladie, agence régionale de
santé, direction régionale du travail, etc.).

La présente charte est destinée aux chercheurs et aux membres du comité stratégique du
projet FASTRACS. Elle a pour objet de structurer leur partenariat autour de valeurs et
d’engagement partagés par chaque personne a titre individuel.

Les chercheurs et les membres du comité stratégique reconnaissent leur besoin de travailler
ensemble pour mieux répondre aux enjeux professionnels des femmes aprés un cancer du
sein. lls reconnaissent la complexité de ces enjeux, les tensions qui peuvent exister entre les
différents groupes d’intéréts, et la nécessité d’un partenariat équilibré pour parvenir a
élaborer une intervention qui réponde aux différents besoins identifiés pour ces groupes

d’intéréts.
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Cette charte comprend neuf valeurs et quatre engagements auxquels adherent

individuellement les membres du projet FASTRACS.

* Nom des personnes (avec leur institution) ayant participé a I’élaboration de la charte du

projet FASTRACS

VALEURS

1.

Permettre aux femmes touchées par un cancer du sein de reprendre un travail dans
des conditions favorables a leur santé, si elles le souhaitent ou en ont besoin, en
privilégiant leur liberté de choix.

Reconnaitre I'importance du travail pour la santé, et l'influence de la santé sur le
travail ; reconnaitre que ces liens sont particuliers pour chagque femme, et évoluent
dans son parcours de vie ; favoriser I'équilibre dynamique entre le travail et la santé.
Promouvoir un regard favorable sur le retour au travail et le maintien dans I'emploi
aprés un cancer ; contribuer a I'évolution positive des représentations des enjeux
professionnels des personnes touchées par un cancer, chez les professionnels de
santé, dans le monde du travail, et dans la société en général.

Répondre aux besoins de ces femmes par un accompagnement global, en considérant
toutes les dimensions de leur personne et la complexité de chaque situation.
Concilier le bénéfice individuel des femmes participant a l'intervention avec le
bénéfice collectif pour la société.

Développer une intervention pragmatique adaptée aux réalités et aux besoins des
acteurs de terrain, qui associe l'efficience globale et I'adaptation aux situations
individuelles; construire les conditions d’une intervention qui puisse étre
reproductible et pérenne.

Valoriser dans la collaboration I'apport de chaque acteur, en considérant son contexte
particulier ; favoriser la recherche d’une meilleure connaissance des contraintes et des
ressources de chacun, ainsi que I'établissement d’une relation de respect, de confiance
et de bienveillance.

Viser I'excellence scientifique et la fiabilité des résultats par la rigueur des méthodes

utilisées dans le respect des principes éthiques de la recherche.
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9. Communiquer les résultats du projet auprés de la communauté scientifique, des

décideurs et du grand public.

ENGAGEMENTS

1. Améliorer la communication entre tous les acteurs pour anticiper et mieux résoudre
les difficultés du retour au travail des femmes aprés un cancer du sein, avec leur
consentement libre et éclairé, et dans le respect du secret médical.

2. Partager des informations pour faciliter le développement de I'intervention, dans le
respect de la confidentialité des échanges.

3. Mobiliser personnellement ses relations auprés d’acteurs pertinents pour contribuer
a la réussite de l'intervention dans son développement, son implantation, son
évaluation et sa pérennisation.

4. S'impliguer pendant toute la durée du projet FASTRACS en se rendant disponible ou

en proposant une personne pour se faire représenter ou remplacer.

« Je m’engage personnellement a respecter les valeurs et les engagements de la charte du
projet FASTRACS. »

Nom, prénom :

Affiliation :

Date, signature :
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FACULTE DE MEDECINE ET DE MAIEUTIQUE DE LYON-SUD CHARLES MERIEUX

DUPOYET VANDAME Camille

Recherche collaborative en santé au travail : intérét, développement et validation d’une charte de
partenariat pour favoriser le retour a I'emploi aprés cancer du sein.

RESUME

Introduction : Le champ de cette étude s’inscrit dans la nécessité de développer des outils de
recherche collaborative en santé au travail. L'objectif de I'étude était d’élaborer une charte de
partenariat entre les différents acteurs de la métropole de Lyon concernés par |'élaboration d’une
intervention visant a favoriser la réinsertion professionnelle aprés un cancer du sein.

Matériel et Méthodes : Cette étude qualitative a été menée dans le cadre de la premiere étape du
projet FASTRACS selon le protocole de I'Intervention Mapping. A partir des verbatim des parties
prenantes réunis au sein d’'un Comité Scientifique (COS : patientes et associations, professionnels de
santé, institutions, entreprises et chercheurs), une analyse qualitative thématique des données
recueillies a permis I'élaboration de propositions, ensuite validées par méthode de consensus e-Delphi.
Résultats : La charte comportait un préambule, 9 valeurs et 4 engagements, signés a titre individuel.
Elle a permis d’initier et de structurer le fonctionnement du COS, et d’en fidéliser ses membres. Cette
premiéere étape de collaboration a conduit a une premiere réalisation commune, a la fois concréte et
symbolique. Le développement et la validation de cette charte de partenariat a répondu aux besoins
des différents acteurs, en termes de connaissance mutuelle, de communication, et de définition des
roles de chacun. Cette charte répond également aux recommandations actuelles de la recherche
interventionnelle en santé des populations pour le développement d’interventions complexes. Ces
recommandations visent a prévenir les échecs de leur théorie et de leur implantation.

Malgré le soin apporté dans I'échantillonnage des participants, il a été constaté une sous-
représentation des entreprises, en particulier des petites entreprises aux enjeux tres spécifiques.
Conclusions : L’élaboration de la charte a permis d’'impliquer activement les membres du COS, de
bénéficier de leur participation des la premiere phase du projet, et de créer le climat de confiance et
de respect nécessaire au partenariat. La définition d’'un engagement écrit, ayant vocation a étre signé,
a ainsi généré une implication concrete, authentique, et dans la durée. Il s’agit d’une innovation dans
le domaine du maintien en emploi et de la prévention de la désinsertion professionnelle. Pour autant,
les retombées de cette charte restent a démontrer durant les étapes suivantes du protocole de
I'Intervention Mapping pour développer, implanter puis évaluer I'intervention du projet FASTRACS. En
effet, si la charte de partenariat donne les fondements et la visée du projet, elle ne précise pas
comment les appliquer concrétement ni comment concilier les divergences d’intéréts entre acteurs,
en particulier entre salarié et entreprise. La question est de savoir si en définissant une représentation
partagée de la problématique, il sera possible de générer une intervention efficace et pérenne, malgré
la complexité et la nature intersectorielle du probleme.

MOTS CLEFS : Qualitatif, Recherche Collaborative, charte de partenariat, emploi aprés cancer du sein.
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