MULTI-ACT - un cadre commun pour la recherche medi-
cale
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D'apres 'OMS, le nombre de personnes souffrant de maladies neurologiques est en
constante augmentation. Différents facteurs sont a 'origine de ce phénoméne, dont
I'allongement permanent de I'espérance de vie.

Il est essentiel de mettre au point un cadre qui permette aux travaux de recherche
d’avoir un véritable impact sur la vie des personnes atteintes et de leurs proches.
L'approche MULTI-ACT y parviendrait-elle?

Qu’'est-ce que MULTI-ACT?

Le projet MULTI-ACT (2018-2021), qui a été financé en 2020 par le programme de re-
cherche et d'innovation Horizon 2020 de I'Union européenne, vise a promouvoir la
recherche médicale sur les maladies cérébrales et a mettre au point un nouveau
modeéle permettant une collaboration efficace entre toutes les parties prenantes qui
seraient pertinentes.

L'«Open Science», ou la «science ouverte», gagne du terrain

Le potentiel de I'approche MULTI-ACT réside dans le fait qu’elle implique un partage
rapide des données entre le plus grand nombre de chercheurs et d'acteurs scientifi-
ques possible. Il s'agit donc de science ouverte. Cette idée de recueillir et de parta-
ger les données est en outre revenue sur le devant de la scene durant la crise du co-
ronavirus. Le concept de science ouverte repose sur la conviction que I'échange pré-
coce de savoirs et de données facilite la mise en ceuvre de la science. L'Open Sci-
ence implique de s'ouvrir aux sources de connaissances et aux autres acteurs du cy-
cle de recherche.

«Recherche et innovation responsables»/Responsible Research & Inno-
vation (RRI)

Ces dernieres années, nous avons assisté a deux développements importants. Au
début des années 2000, I'objectif de la Commission européenne était de renforcer le
lien entre les institutions et les citoyens tout en initiant un changement de paradig-
me en matiére de politique scientifique, technologique et d'innovation. Pour pouvoir
institutionnaliser une recherche et une innovation responsables, il faut que toutes
les organisations disposent d'acteurs engagés, d'un mécanisme incitatif pertinent en
interne et d'un minimum d’intérét pour la RRI. Dans le méme temps, il faut aussi fai-
re face a des obstacles et a des risques: cela peut s'laccompagner d'une surcharge
de travail, puisque la RRI demande beaucoup de temps et de ressources. Les organi-



sations scientifiques et les chercheurs pourraient aussi ne pas disposer des ressour-
ces, des connaissances ou des compétences nécessaires. Il se peut que les valeurs
et les normes des organisations existantes soient en contradiction avec leurs ambi-
tions en matiére de RRI ou que la RRI devienne un exercice théorique qui ne trouve
pas d'application pratique pertinente. En matiére de recherche et d'innovation, la re-
sponsabilité est un processus dépendant du contexte qui doit étre adapté par les
organisations a leur propre réalité.

A quel point I'approche RRI est-elle pertinente pour le secteur de la san-
té?

La RRI implique toute la société et pas uniquement les chercheurs. Or la recherche a
toujours été vue comme quelque chose de tres éloigné de la société. La pandémie
de Covid-19 a considérablement sensibilisé a la recherche et a amené diverses
branches de la médecine a aborder ensemble ses répercussions directes ainsi que
ses effets secondaires. La pandémie a montré qu'il était nécessaire de mettre en
place d’autres initiatives RRI et nous a offert une chance de les mettre au point. Cela
a facilité la collaboration. L'urgence a entrainé un revirement d'opinion qui a facilité
les changements de pratique en matiére de RRI. Les partenariats constituent un aut-
re aspect important de la RRI. Développer et entretenir des partenariats est un pro-
cessus dynamique. Une communauté scientifique, c'est un réseau mondial qui dé-
passe les frontieres nationales, qui doit s'efforcer de créer d’autres réseaux comme
celui-ci et de les rendre efficaces. En 2014, le ministere de la Santé italien a intégré
'un de ces réseaux afin de se conformer aux recommandations du Lancet. La revue
scientifique déclarait en effet que la recherche devait étre beaucoup plus tournée
vers les besoins des personnes atteintes avec un partage des données et un échan-
ge sur les procédures éprouvées au niveau infirmier et pas uniquement au niveau
scientifique. Sans les bons outils, il était toutefois difficile de concevoir les taches a
venir avec les personnes atteintes. C'est la raison qui a poussé le ministére de la S-
anté italien a prendre part au projet MULTI-ACT et a recourir aux instruments mis a
la disposition des acteurs de tous les secteurs de la recherche médicale.

Au début de la pandémie, il y a eu de nombreuses initiatives d'échange de données
qui ont rapidement permis de répondre aux besoins des personnes atteintes de
SEP et de garantir un soutien pour le traitement du Covid-19. La RRI nécessite en
outre de l'industrie pharmaceutique qu'elle accorde plus d'attention aux besoins
non satisfaits et aux enjeux de la société. La pandémie a parfaitement illustré en
quoi la collaboration était nécessaire. La société change rapidement, il est donc
d’'autant plus important de tenir compte de la diversité des groupes d'intéréts et des
répercussions des produits sur toutes les parties prenantes. Il est aussi important
de mettre au point les bons outils et de travailler des le début avec les personnes
atteintes afin d'éviter le clivage entre ces derniéres, les chercheurs et les presta-
taires de soins.

Le recours accru aux technologies numériques tout au long de la pandémie a facilité



et accéléré la communication entre et avec les communautés scientifiques. De ma-
niere similaire, la gestion des études cliniques a été positivement influencée par les
outils numériques. On a pu voir des concurrents directs d'un méme secteur collabo-
rer et les groupes d'intéréts ont méme réagi ensemble contre la Covid-19 afin d'ob-
tenir des résultats aussi vite que possible. Cela a donné lieu a des partenariats ren-
forcés et a une attitude ouverte dans le domaine de la recherche.

MULTI-ACT - une boite a outils pour la recherche future

Un engagement a plusieurs parties prenantes repose avant tout sur la confiance. Il
faut pouvoir faire confiance au processus, mais il faut également que les groupes
d’'intérét participants sachent que leurs perspectives seront écoutées et mises en
ceuvre. Le modele MULTI-ACT veille a ce que la recherche se pose d'emblée les bon-
nes questions. MULTI-ACT peut permettre une transition vers un modele au sein du-
qguel les personnes atteintes sont des acteurs essentiels.
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