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CONFLITS D’'INTERETS

Nous déclarons n’avoir aucun conflit
d’intéréts réel ou potentiel.



PLAN DE L'ATELIER

1. Mise en contexte (15-20 minutes)
a) Partenariat patient en recherche -VS- patient participant a la recherche

b) Notion d’'impact du partenariat
c) Différents angles d’approche de I'impact du PP dans les études cliniques

2. Réactions / Questions (5-10 minutes)

3. Atelier de discussion : Définir « I'impact », les critéres importants pour le
monitorer, et les prioriser (20 minutes)

4. Retour en pléniere, échanges et conclusion (10 minutes)



OBJECTIFS

Pour les participants :

« Se décomplexer quant a la notion d’impacts mesurables du PP en
recherche

. Echanger avec d’autres participants sur ce que peuvent étre ces
Impacts, comment les prioriser et les monitorer

Pour les organisateurs :

* |dentifier des avenues porteuses pour soutenir la prise en compte
de I'impact du PP dans les études scientifigues financées par le
R1Q



PATIENT PARTENAIRE DE RECHERCHE —V5— PATIENT
PARTICIPANT A LA RECHERCHE

) >
PROFESSIONNELS
» 9

ET INTERVENANTS y » PATIENTS

Experts de la 4 Experts de la
maladie : vie avec la maladie
» 3
4 '

> Reconnaissance de la complémentarité des expertises

> Reconnaissance de l'interdépendance




CONTINUUM DE PARTICIPATION EN RECHERCHE

Niveau de
participation

Continuum de I'engagement des patients

i A

Information

Consultation

Collaboration

Partenariat

Soins directs
(micro = clinique)

Patient recoit de
I'information
(diagnostic,
traitement)

Patient consulté sur
sa perception

Deécision partagée
portant sur les
préférences
thérapeutiques

3

Patient accompagné dans le
développement de ses
capacités d’'auto-gestion de
sa santé.

Organisation des
services et de la
gouvernance
(meso =
organisationnel)

Documents donnés
aux patients portant
sur leur maladie

Groupe de
discussion sur des
thémes particuliers

Création de comités
ol sont présents
des patients

Co-constructions de services,
de programmes et de
démarches d’amélioration
continue de la qualité

Elaboration de
politiques de
santeé
(macro = politique)

Centre
d'information pour
les patients

Groupe de
discussion pour
recueillir 'opinion

Recommandations
faites par des
patients aux sujets
de priorités de
santé

Co-construction avec des
patients/citoyens de
politiques favorable 3 la
santé

Enseignement

Utilisation dans
I'enseignement
d'information
obtenue auprés de
patients

Recherche

Information pour
les patients sur la
recherche

Implication
individuelle non
encadrée de patient
dans des cours (ex.
témoignage)

Implication de
patients formés et
avec des taches

précises (simulation,
jeux de role)

-3

Co-construction des
programmes et co-
enseignement avec partage
de savoir expérientiel

Consultation des
patients sur les
thématiques de

recherche

—>

Implication de
patients dans la
recherche

—3

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

Facteurs influengant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation),
intervenants (croyance, pratiques), organisation (culture, pratiques et politiques), société (normes
sociales, régulations, politiques)

Formation et
accompagnement des
patients et des intervenants

e Différents roles

 Différentes
responsabilités

Référence : Cadre théorique du continuum de
I'engagement des patients inspiré de Carman et al.
(2013), publié dans Pomey et al., Santé publique,
2015/HS S1, p. 41-50.
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ANALOGIE : ETUDES ‘PRAGMATIQUES’ POUR
REPONDRE AUX QUESTIONS QUI COMPTENT

e Eligibilité (Qui participe?)
e Recrutement [Score:1a 5]

¢ Milieu(x) d’etude Est-ce que les choix sont

e Organisation pertinents pour les participants
et bénéficiaires visés?

e Flexibilité (dispensation, adhésion)

e Suivi (intensite, ressources) Est-ce que le contexte d’étude
s’apparente aux soins courants?

e Mesure principale de résultat

e Analyse principale



RESEARCH

BMJ 2018;363:k4738

Impact of patient and public involvement on enrolment and
retention in clinical trials: systematic review and meta-analysis

Joanna C Crocker,? Ignacio Ricci-Cabello,>*” Adwoa Parker,® Jennifer A Hirst,” Alan Chant,?
Sophie Petit-Zeman,? David Evans,® Sian Rees”

* Résultats principaux:

* Grande hétérogénéité des études incluses et effets observés

» Effet moyen positif, modeste bien que statistiquement significatif, sur le
recrutement

« Effet semble supérieur quand personnes impliquées ont expérience vécue de la
condition étudiée

* Plusieurs facons de penser un partenariat de meilleure qualité (ponctuel vs continu;

nombre de PP; timing du PP t6t ou tard dans I’étude; etc.) se sont avérées sans
effet sur recrutement

« Effet incertain sur la rétention - manque d’études



ANGLES D'APPROCHE: IMPACT...

* Sur les personnes : chercheurs, patients partenaires, utilisateurs de
connaissances, population d’étude visée, etc.

* Sur le processus de recherche : conception de la recherche
(pertinence, faisabilité, éthique), conduite/processus de la recherche
(temps, ressources, recrutement/rétention, rigueur), résultats,
interprétation (utilisabilité), transfert, etc.

* Sur les retombées de recherche : soins donnés (qualité),
expériences et perceptions des soignants et/ou soignés, santé et
bien-étre, décisions/politiques de santé, etc.



REACTIONS? / QUESTIONS?
(5-10 MINUTES)



ATELIER : REMUE-MENINGES

Selon vous, sur quels impacts devrions-nous monitorer I’effet
du PP dans les études cliniques?

a) Quels sont les criteres / indicateurs d’'impact du PP sur
les études cliniques importants a monitorer?
o Impact positif / négatif?
Perspectives des patients / des professionnels?

b) Niveau d’'importance (priorisation) de ces impacts
(criteres/indicateurs)?



PLENIERE, ECHANGES ET CONCLUSION




MERCI DE VOTRE PARTICIPATION!

A suivre: 14h55 & 15h15: pause
santé et retour en pléniére
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