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ame L@ comité stratégique patient-partenaire

16 PATIENTS — 3 CLINICIENS
3 REPRESENTANTS INSTITUTIONNELS

Membres VOTANTS - ' Membres VOTANTS
Patients : o institutionnels

10 rencontres annuelles
En 2018-19 : 1 000 heures
2019-20 : 1 907 heures

de contribution bénévole a la recherche de différentes facons
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Gouvernance

Patient-partenaire
Patient-chercheur

Focus Group
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Participant ou sujet

Etude clinique

Source : Réseau IMAGINE (inflammation, microbiome & alimentation gastro-intestinale & neuropathic effects) de la SRAP (stratégie de recherche axée sur les patients - http://imaginespor.com/
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PROBLEMATIQUE:

INADEQUATION ENTRE
LES PRIORITES
IDENTIFIEES PAR LES
PATIENTS ET CELLES
DES CHERCHEURS

Chalmers |, et al. Lancet. 2014
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PATIENTS ACADEMICIENS COMMANDITES (PHARMA)
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James Lind Alliance Registered non-commercial trials Registered commercial trials
patient-clinician Priority Setting
Partnerships
[ Education and training, service delivery, psychological interventions, physical interventions, excercdse,
complementary interventions, diet, and other
[ Radiotherapy, surgery and perioperative interventions, devices, and diagnostic interventions
[ Drugs, vaccines, and biologicals
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= BENEFICES RELEVES pour les chercheurs

RECHERCHE Tiré de : Evaluating the return on patient engagement intiatives. Fairie, Paul. 21 mai 2020. Université de Calgary — Patient Engagement Plattform, Alberta SPOR SUPPORT Unit.
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* (Contribuer a déterminer la W 7 | ;7
stratégie de diffusion r 0 A
* Participer et étendre le transfert < s —>
de connaissance 1
* Influencer I'application concréte 1// \\_)
des résultats de recherche \‘/
PHASE DE DIFFUSION

*  Contribuer a l'interprétation des données

*  Contribuer a définir les effets des résultats
pour les patients

*  Valider 'applicabilité

3

PHASE ANALYTIQUE

ROLES TERRAIN DES PATIENTS PARTENAIRES EN RECHERCHE

*  Prioriser les idées de recherche / valider la pertinence

*  Proposer des idées de recherche

*  C(ontribuer a I'élaboration du cadre de recherche

*  (Contribuer a définir la problématique ainsi que la question de recherche d partir

du point de vue patient

e Aider au financement

PHASE CONCEPTUELLE

* Contribuer d la réflexion éthique
* (ommenter le processus
* C(ontribuer et participer d la stratégie

S

VALEURS 2 a ) de recrutement
partagées PHASE METHODOLOGIQUE
METHODOLOGIE
adaptée
MESURE de

I'expérience

*  Guider et informer les participants
*  Contribuer a la collecte de données (si
pertinent)

-

PHASE EMPIRIQUE



EEEEEEEE
EEEEEEEEE

EXPERIENTIELLES

-
4D
P\ D
@ W
&

SCIENTIFIQUES
LA RENCONTRE ENTRE DES CONINAISSANCES COMPLEMENTAIRES
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CHAMPS
D'ACTION

ROLE STRATREGIQUE DES PATIENTS-PARTENAIRES

Une solution pour amener une transformation au niveau de la culture

GOUVERNANCE

VOIR AU
DEVELOPPEMENT
STRATEGIQUE DU

PARTENARIAT-PATIENT

9%

TRANSFERT DE
CONNAISSANCES

CONTRIBUER A
DEMYSTIFIER LA
RECHERCHE ET LE
PARTENARIAT-
PATIENT
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ROLE STRATREGIQUE
DES PATIENTS-PARTENAIRES

Une solution pour amener
une transformation au
niveau de la culture

BESOIN

PATIENTS
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VOIR AU DEVELOPPEMENT OPTIMAL
DU PARTENARIAT-PATIENT
EXEMPLES

* Contribuer au niveau stratégique

* Contribuer a cibler des priorités

* Structurer le partenariat (procédure, mécanismes, etc..)
* Mesurer I'impact
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CENTRE DE d’administration

RECHERCHE ),

Direction générale du
CIUSSSE-CHUS

Positionnement du

Comité stratégique patient- Direction scientifique Comité de pilotage
. . partenaire du CRCHUS
partenariat-patient (CSPPC) ) ORCRUS (Plen stratégique 2020-2026)
-

au CRCHUS

Conseil scientifique ‘

Comités de coordination et de soutien

(ex. mentorat, méthodologie, locaux, Assemblé des chercheurs ‘
nialsiammas siel Comités exécutifs des ),
axes
),
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EXPERTISE

EXEMPLES

ETRE PRESENT AU SEIN DES STRUCTURES
POUR FAIRE AVANCER LE PARTENARIAT-
PATIENT

* Aider les chercheurs a évaluer la pertinence
d’inclure des patients-partenaires

* Représenter (dans différents comités et groupes)

* Mener des réflexions sur des sujets d'actualité;
émettre des opinions

* Analyser (jury...)

* Accompagner les nouveaux patients-partenaires
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RECHERCHE

EXEMPLES

FACILITER LE PARTENARIAT-PATIENT
EN RECHERCHE

* Stimuler I'initiation de projets par des patients/proches/citoyens

* Soutenir des demandes de financement

* Participer a la réalisation de projets

* Aider au recrutement, a I'accompagnement de nouveaux patients-
partenaires
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TRANSFERT DE
CONNAISSANCES

CONTRIBUER A DEMYSTIFIER LA EXEMPLES
RECHERCHE ET LE PARTENARIAT-PATIENT

* Informer les différentes parties prenantes de notre action

* Soutenir une meilleure diffusion de la recherche

* Contribuer a la rédaction d’articles

* Favoriser des échanges bidirectionnels entre les chercheurs et
la population
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AMBITIONS A LONG TERME
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SE DOTER D’UN
MODELE DISTINCTIF
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LE MODELE de
Montréal
Dr Pomey

Pomey M-P, Flora L, Karazivan P, Dumez V,
Lebel P, Vanier M-C, et al. [The Montreal
model: the challenges of a partnership
relationship between patients and healthcare
professionals]. Santé publique. févr 2015;27(1
Suppl):S41-50.

Niveau de . Continuum de I'engagement des patients it
participation Information Consultation Collaboration Partenariat
¢ . Patient regoit de Décision partagée Patient accompagné dans le
Soins directs Finformation > Patient consulté sur > portant sur les développement de ses
(micro = clinique) (diagnostic, sa perception préférences ~ capacités d'auto-gestion de
traitement) thérapeutiques sa santé,
——————————————
Organisation des ; ;
serka;es etde la Documents donnés Groupe de Création de comités o c:ens:rucrhom dc;e;vioes.
gouvernance aux patients portant =  discussion sur des ™3 ol sont présems gl prog " .
(meso = sur leur maladie thémes particuliers des patients démarches d’amélioration
organisano; nel) continue de la qualité
Elaboration de Recommandations

Co-construction avec des

Recherche

Information pour
les patients sur la
recherche

e Centre Groupe de faites par des .
po"t;:r:‘teés de d'information pour > discussion pour L patients aux sujets iy patients/citoyens de
e les patients recuelllir opinion de priorités de politiques favorable & la
(macro = politique) g santé
sante

Utilisation dans Implication Implication de :

l'enseignement individuelle non patients formés et %‘: cc:na:;r'::gt;zrt\ g:s
Enseignement d'information encadrée de patient avec des tiches .o enseig“nément avec partage
obtenue auprés de dans des cours (ex. précises {simulation, de savoir expérientiel
patients témoignage) jeux de role)

—

Consultation des
patients sur les
thématiques de

recherche

—

Implication de
patients dans la
recherche

-

implication des patients de la
gouvernance jusqu’a la
diffusion des résultats de
recherche en passant par la
question de recherche

sation (culture,
régulations, pol

Facteurs influencant 'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation),

intervenants (croyance, praﬂqucs‘)& ml m« et politiques), société (normes

Formation et
accom nt des
patients et intervenants

Figure 2 : Cadre théorique du continuum de I'engagement des patients inspiré de Carman et al. (2013)
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Le mode

Information Consultation

pouvoir aux chercheur.e.s

e du NIHR (Angleterre)

Les zones de pouvoir

certains pouvoirs accordés aux patient.e.s

Pouvoir ultime remis aux patient.e.s



Un modéle de

DEMOCRATISATION
DE LA RECHERCHE

e

R4

Information Consultation Collaboration

INCITATIFS/
MESURE

COMPTETENCES/
CAPACITES

PROCESSUS/
EVALUATION

OUTILS/MOYENS
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Et vous?
Qu’en pensez-vous?
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mercCili m erc' POUR NOUS JOINDRE
Sylvie Breton

sylvie.breton@videotron.ca

Catherine Wilhelmy

Catherine.wilhelmy@usherbrooke.ca
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