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Procédure pour les 
questions
• Vous pouvez poser vos questions de deux 

façons: 

1.  Lever la main: 
 Nous ouvrirons votre micro et vous 

inviterons à poser votre question oralement 
durant la période de questions. 

2. Par écrit:  
 Tout au long de la présentation, vous pouvez 

écrire une question dans la boîte (cliquer sur 
Questions pour l’ouvrir). Nous répondrons à 
votre question durant la période de questions.  

• Nous ferons notre possible pour répondre à 
toutes vos questions. 
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Notre présentateur: 
Antoine Boivin 

•  Médecin de famille et professeur adjoint au 
département de médecine de famille et médecine 
d’urgence de l’Université de Montréal 

 
•  Titulaire d’une bourse de clinicien-chercheur des IRSC 
 
•  Son programme de recherche porte sur le partenariat 

avec les patients et le public 
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Soutenir la recherche en 
partenariat avec les patients

1. Pourquoi?
2. Comment?
3. Ressources pratiques?



Pourquoi?

Faire de la recherche avec les patients?



Les patients sont traditionnellement mobilisés 
comme sujets de recherche

Production
des connaissances

Utilisation
des connaissances



La recherche est produite  
en marge des pratiques de santé

1000

750

250

1

Adultes à risque

Patients présentant 
des symptômes

Visites à un médecin

Hôpital universitaire
Green, 2001



La recherche ne répond pas aux 
questions prioritaires des patients

Weber 2014

18 %

23 % 59 %
59 % 23 %

18 %

Interventions Psychosociales, Education, Organisation Services
Technologies Médicales
Médicaments

Essais randomisés
enregistrés

Priorités de recherche
patients-cliniciens (JLA)



Les résultats de santé ne sont pas 
à la hauteur des investissements

    AUS CAN GER NETH NZ UK US 

OVERALL RANKING (2010) 3 6 4 1 5 2 7 

Quality Care 4 7 5 2 1 3 6 

Effective Care 2 7 6 3 5 1 4 

Safe Care 6 5 3 1 4 2 7 

Coordinated Care 4 5 7 2 1 3 6 

Patient-Centered Care 2 5 3 6 1 7 4 

Access 6.5 5 3 1 4 2 6.5 

Cost-Related Problem 6 3.5 3.5 2 5 1 7 

Timeliness of Care 6 7 2 1 3 4 5 

Efficiency 2 6 5 3 4 1 7 

Equity 4 5 3 1 6 2 7 

Long, Healthy, Productive Lives 1 2 3 4 5 6 7 

Health Expenditures/Capita, 2007 $3,357 $3,895 $3,588 $3,837* $2,454 $2,992 $7,290 

Commonwealth Fund, 2009



85% des investissements en 
recherche sont gaspillés

-Macleod et al. Lancet 2014



Croissance de la participation 
des patients en recherche
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Publications scientifiques dans lesquels les patients 
participent au processus de recherche

Boote, 2012



Le patient devient un  
partenaire de recherche

Production
des connaissances

Utilisation
des connaissances



Transformation des attentes sur le 
rôle des patients en recherche

Recherche axée sur le patient
• Continuum scientifique qui mobilise les patients, se 

concentre sur les priorités établies par les patients, et 
améliore les résultats pour les patients. 

• Vise à appliquer les connaissances afin d’améliorer les 
systèmes et pratiques de soins de santé

Engagement des patients (en recherche)
• Collaboration significative et active à la gouvernance, à 

l’établissement de priorités, à la réalisation de la recherche et 
à l’application des connaissances. 

• Peut faire participer des porte-paroles de communautés 
touchées 

IRSC 2014



La communauté scientifique est partagée
sur les bénéfices et les risques du partenariat

Pertinence
de la 

recherche

Besoins
et priorités 

des patients Meilleure 
utilisation des 

résultats

Patients non 

“représentatifs”

Militantisme
 et biais

Les 
patients n’ont 

pas la 
compétence

Quelles sont 
les preuves?

Snape 2014; Becker 2010



Bénéfices potentiels
de la recherche en partenariat avec les patients

1. Recherche culturellement et logistiquement appropriée 

2. Apprentissage mutuel entre les chercheurs et patients 
(transfert de compétences) 

3. Capacités de recrutement  

4. Conflits productifs suivies de négociations

5. Améliore l’impact de recherche avec le temps 

6. Accroît la pérennité des projets au delà du financement
Jagosh 2012



Difficultés potentielles
de la recherche en partenariat avec les patients

1. Temps et ressources 

2. Incertitude sur la direction du projet 

3. Conflits de perspectives (e.g. qu’est-ce 
qu’une connaissance “valide”, objectifs 
scientifiques vs. transformatif, militantisme)

Bush 2015



Comment

Faire de la recherche avec les patients?



Différentes traditions
(et langages)

Engagement
Patients

Recherche
Participative

Application
Intégrée

Connaissances
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Conclusion

L’engagement des patients est vudepuis plusieurs années
commeunedes voies prometteuses pour améliorer la santé
de la population et les problèmes auxquels sont confrontés
les systèmes de santé [6, 9, 18, 19, 20]. Leurs savoirs expé-
rientiels constituent une richesse inestimable pour identi-
fier de nouvelles voies d’évolution peu envisagées et
évaluées jusqu’à présent. Le Montreal Model, développé
à l’Université de Montréal par la DCPP, illustre comment
l’expertise de la vie avec la maladie des patients peut être
intégrée au niveau des soins grâce à des patients-ressources
qui contribuent à l’amélioration de la qualité des soins et
de la qualité de vie tant des patients que des profession-
nels ; au niveau de l’enseignement des professionnels
de santé et du psychosocial avec les patients-formateurs
et au niveau de la recherche par l’implication de
patients-chercheurs.
Le succès de l’engagement et le niveau de participation

des patients dans les différentes strates du système de
santé, et la satisfaction rencontrée par l’ensemble des
acteurs ayant fait l’expérience de cette approche de parte-
nariat, permettent d’envisager à terme une amélioration
des pratiques et de l’état de santé des populations atteintes
de maladies chroniques ; plusieurs programmes de
recherche en cours devraient en démontrer plus largement
l’efficacité et permettre de mieux appréhender le phéno-
mène et ses conséquences tant sur l’individu que sur l’orga-
nisation et la population (figure 3).

Le partenariat patient part donc de l’expérience des indi-
vidus avec la maladie, les seuls dans l’organisation actuelle
à être détenteurs d’une vue systémique, pour la mettre à
disposition d’autres patients, de la formation deprofession-
nels, actuels et futurs, des organisations et de travaux
de recherche. C’est la combinaison de la participation
des patients aux milieux de soins, comme l’ont démontrée
Boivin et al [38] et la DCPP [27], qui permettra d’améliorer
la santé des populations atteintes de maladies chroniques
et de créer les milieux de pratiques et d’enseignement de
demain plus humanistes.

Aucun conflit d’intérêt déclaré
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Rôles des patients partenaires 
en recherche

Briefing note eight:
Ways that people can be 
involved in the different stages 
of the research cycle
Members of the public are getting involved in a 
whole range of research activities. These include 
helping to develop the research question, 
applying for funding and ethical approval, sitting 
on advisory groups, carrying out the research 
and disseminating the research findings. This 
briefing note considers the different ways 
members of the public can get involved in the 
stages of the research cycle.

Identifying  
and prioritising

Research 
Cycle

Undertaking
Disseminating

Evaluating 
impact Commissioning

Designing and 
managing

Implementing

INVOLVE: Briefing notes for researchers, February 2012 25

INVOLVE 2012

Priorités

Révision Pairs

Design & 
Gouvernance

Conduite
Dissemination

Implantation

Évaluation

Recherche



Niveaux d’engagement

■ A department that listens to the public and has the
capacity to listen to an increasingly diverse range of
public needs, interests and concerns – a department
that factors public input, including perspectives,
knowledge and technical expertise that would not
otherwise have been available, into Health Canada’s
policy development and program delivery

■ A department that continuously addresses issues
and projects within a broad social and economic
context and demonstrates improved decision mak-
ing, risk management, impact and accountability
as a result

■ A department that continuously values and invests
in its employees – a department that provides

employees, whether on the front lines in the
regions or at headquarters, with the best possible
tools, training and developmental opportunities to
support public involvement

Health Canada’s public involvement continuum is
illustrated below. It represents the core concept of
this document. Five levels of public involvement and
influence are identified on the continuum. The levels
are not “air-tight” compartments. Rather, the features
of the levels are generally cumulative as the public
involvement deepens. The line between techniques is
sometimes arbitrarily drawn. 
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Information Consultation Participation

Boivin 2015 (adapté de Santé Canada 2000, Rowe & Frewer 2005, Macaulay 1999, Carman 2013, et Pomey 2015)

Matériel éducatif
Aides décision

Médias

Sondages
Focus Group

Comité Consultatif

Groupe Nominal
Conférence consensus
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Partenariat

Membre de l’équipe
de recherche
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Partenariat

Réciprocité et partage du pouvoir décisionnel (co-leadership)

Relation de coopération qui s’inscrit dans la durée 

Entente mutuelle sur les objectifs de collaboration

Reconnaissance des savoirs expérientiels

Boivin 2015 (adapté de Santé Canada 2000, Rowe & Frewer 2005, Macaulay 1999, Carman 2013, et Pomey 2015)



Aligner les buts et les méthodes
Méthodes Exemple Buts

Communication
• Education
• Aides à la décision
• Public 

disseminations

• Informer/influencer les 
décisions et 
comportements des 
patients

Consultation
• Sondages de priorités 

de recherche
• Comité consultatif
• Focus group
• Individual interviews

• Informer/influencer (ou 
légitimer?) décisions des 
chercheurs

Participation • Groupe nominal sur 
priorités de recherche

• Apprentissage mutuel et 
consensus entre 
chercheurs et patients

Partenariat • Co-leadership de 
projet de recherche

• Coopération dans co-
production et application 
connaissances

Adapted from Boivin 2010; Rowe & Frewer 2005



La majorité des projets engagent  
les patients dans un rôle consultatif

Adapted from Domecq 2014

7 %

68 %

25 %

Communication
Consulation
Participation



Le choix des patients varie
 en fonction de la méthode d’engagement

Consultation 

Partenariat

Profil individuel
Reflexivité des savoirs expérientiels

Réseautage
Travail en équipe

Leadership 

Profil de groupe
Représentativité statistique

Expériences individuelles “brutes”



Attitudes et compétences 
de partenariat pour les patients
DY
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*

HABILITATION*DES*PARTENAIRES*

Être  
résilient 

Se connaître  
dans la 
maladie 

Redonner  
un sens à sa  
vie à travers ses 
expériences  

Elaborer  
son PDV et 

l’adapter au 
changement 

Mobiliser des 
savoirs 

expérientiels 

Pouvoir  
se raconter 

pédagogiquement 

Faire  
preuve 
d’altruisme 

Disponibilité  
pour 
entendre 

Communiquer 

Être réflexif et 
transmettre 

TRANSMETTRE SON 
EXPÉRIENCE DE 

PATIENT PARTENAIRE 

Assumer un 
leadership 

Mobiliser ses 
expériences 
sociales et 
professionnelles 

Communiquer  
des 
problématiques  
et des pratiques 
communes 

Tisser & 
entretenir  

des réseaux 

Analyser des 
situations 

relationnelles 
complexes 

DEVENIR PATIENT 
PARTENAIRE DANS SES 

SOINS 

ASSUMER UN 
LEADERSHIP 

TRANSFORMATIONNEL 

Adapté de la thèse « patient formateur : élaboration théorique et pratique d‘un nouveau métier de la santé », 2012 

DCCP 2014; Flora 2012



Attitudes et compétences 
de partenariat pour les chercheurs

1. Valorise savoirs expérientiels et contribution des patients à la 
recherche 

2. Objectifs professionnels (e.g. progression académique) et habilités 
interpersonnelles (e.g. joueur d’équipe, capacité d’écoute) compatible 
avec recherche en partenariat 

3. Prêt à consacrer efforts, temps, et ressources dans le développement 
et maintient de la collaboration 

4. Ouvert à apprendre des patients  

5. Préparé à être flexible dans les objectifs de recherche et le potentiel 
que le projet soit rejeté par les patients 

6. Ouverts à s’engager dans un leadership partagé
Parry 2009



Engagement personnes vulnérables 
Abaisser les barrières

Patient “Olympien”

Personne vulnérable

Coûts 
Temps 
Jargon 

Opportunité 
Incapacités 

Culture 
Pouvoir 

…

Barrières

Exemples de recherche avec personnes vulnérables: Macaulay 1999; Loignon 2014; Pelletier 2011



Projet
Recherche

Pratiques 
Partenariat (%)

Évaluation du
Partenariat (%)

A 1 % 0 %

B 3 % 0 %

C 1 % 0 %

D 0 % 0 %

E 2 % 0 %

F 0.5% 0 %

La recherche en partenariat demande 
alignement objectifs et ressources



PARTENARIAT(EN(RECHERCHE(
Réseaux(de(recherche(nationaux!
• GOUVERNANCE*DE*LA*RECHERCHE*
• CO.DESIGN*DE*LA*RECHERCHE*
• TRANSFERT*DES*CONNAISSANCES

PARTENARIAT(EN(EDUCATION(
+150!patients!formateurs!
• TRANFORMATION*DU*CURRICULUM*
• FORMATION*DES*ÉTUDIANTS*
• MENTORAT*DES*ÉTUDIANTS

PARTENARIAT(DE(SOINS(
25+!Organisations!de!santé!
• AMÉLIORATION*DE*LA*QUALITÉ*
• GOUVERNANCE*
• POLITIQUES*PUBLIQUES

PATIENTS CHERCHEURS

 
PROFESSIONNELS

 
GESTIONNAIRES

DIRECTION(
COLLABORATION(ET(

PARTENARIAT

COA
LEADERSHIP

La recherche en partenariat bénéficie d’une 
infrastructure de soutien



Ressources



Ressources disponibles 
maintenant

• INVOLVE (UK) 

• Briefing notes for researchers 

• Budgeting for involvement in research 

• Evidence library 

• PCORI (États-Unis) 

• Patient engagement rubric



Ressources disponibles 
maintenant

• Direction collaboration et partenariat 
patient (DCPP) 

• Participatory Research at McGill 
(PRAM) 

• Institut du Nouveau-Monde (INM) 

• Experts locaux (table travail SOUTIEN)



Ressources disponibles 
bientôt

• IRSC 

• Curriculum de formation pour 
l’engagement des patients en recherche

• Financement collaboration patient 

• Unités de SOUTIEN



Unité SOUTIEN du Québec

• Infrastructure de soutien à la recherche 
axée sur le patient 

✦ Québec: priorité aux soins et services 
de première ligne

• Composantes principales: accès aux 
données, application des connaissances, 
méthodologie, essais cliniques en contexte 
réel, formation

• Fonction de soutien à la recherche en 
partenariat avec les patients et le public



Stratégie d’engagement des patients 

Table de travail

• Chercheurs RUIS 

• Marie-Pierre Gagnon (Laval)

• Paula Bush (McGill)

• Christine Loignon (Sherbrooke)

• Antoine Boivin (Montreal)

• Patients 

• Jean Légaré (Laval)

• Vincent Dumez (Montreal)

• Post-doc 

• Mattew Menard (Laval)  

• Organismes partenaires 

• France Laverdière (MSSS)

• Monique Fournier (INESSS)

• Isabelle Ganache (CSBE)

• Julie Caron-Malenfant (INM)

• Unité SOUTIEN 

• Marie-Dominique Beaulieu

• Mathieu Trépanier

• Professionnels de recherche 

• Geneviève Garnon (CHUM)

• Amel Zertal (CHUM)



Soutien à la recherche en partenariat  
avec les patients et le public

Formation et 
accompagnement

Mobilisation 
et jumelage

PLATE-FORME WEB DE SOUTIEN AU PARTENARIAT

ACTIVITÉS DE SOUTIEN AU PARTENARIAT

Recherche 
et évaluation

Réseau 
d’expertise

Guides 
méthologiques

Répertoire 
des partenaires

Contenus 
de formation

Outils 
d’évaluation

RECHERCHE  
EN PARTENARIAT

Patients 
Proches 
Citoyens 

Communautés

Chercheurs 
Cliniciens 

Gestionnaires 
Décideurs



Développement des capacités locales 
et synergies provinciales

SUPPORT

RUIS RUIS



Conclusion



Soutenir la recherche en 
partenariat avec les patients

1. Les patients passent progressivement d’un rôle        
de sujets à partenaires de recherche

2. La participation active des patients a le potentiel 
d’accroître la pertinence et l’impact de la recherche

3. Plusieurs ressources sont disponibles pour appuyer 
les équipes de recherche prêtes à s’investir dans la 
recherche en partenariat avec les patients et le public
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Procédure pour les 
questions
• Vous pouvez poser vos questions de deux 

façons: 

1.  Lever la main: 
 Nous ouvrirons votre micro et vous 

inviterons à poser votre question oralement 
durant la période de questions. 

2. Par écrit:  
 Tout au long de la présentation, vous pouvez 

écrire une question dans la boîte (cliquer sur 
Questions pour l’ouvrir). Nous répondrons à 
votre question durant la période de questions.  

• Nous ferons notre possible pour répondre à 
toutes vos questions. 
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Prochain webinaire 
• Vendredi 24 avril 2015 de 12h à 13h 
• Conférencier: Dre Mylaine Breton 

 
 

 
L’analyse des guichets  
d’accès aux clientèles  
orphelines  



2/31 

Journée Scientifique R1Q 

• Vendredi 22 mai 2015 
 
• Accréditation CME 
 
• Programme préliminaire:  

• Conférence plénière traitant des patients-
partenaires 

• Marché des innovations 
• Ateliers: cliniciens-chercheurs, patients 

partenaires et gestion de projet 
• Table-ronde sur l’utilisation des DMÉ pour la 

pratique réflexive 
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