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Contexte:

En 2011, les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) ont lancé la Stratégie de
recherche axée sur le patient (SRAP), une stratégie nationale conçue pour améliorer la
traduction des nouvelles stratégies thérapeutiques et des diagnostics en soins cliniques. Un
principe central de SRAP est d'améliorer l'engagement des patient·e·s en tant que partenaires
dans la recherche. Ces personnes partenaires, qui ont une expérience vécue ou qui sont des
personnes proches aidantes, sont des expert·e·s de la matière et possèdent des expériences et
des connaissances uniques précieuses à tous les niveaux du processus de recherche, y
compris dans la définition des priorités de recherche, la conception d'études et la mise en
œuvre de nouvelles pratiques dans les établissements de santé. Malgré les améliorations des
pratiques d'engagement des patient·e·s au sein des réseaux de recherche au Canada,
plusieurs obstacles et défis subsistent encore pour leur inclusion effective dans la recherche.
Lors de ce panel, des expert·e·s en matière d'inclusion des patient·e·s et des chercheur·e·s
discutent des meilleures pratiques et des défis en cours pour l'inclusion des partenaires
patient·e·s dans la recherche en santé au Canada.

https://www.youtube.com/watch?v=AfmXS3Bs0ko&t=436s


Perspective des partenaires patient·e·s
● Les partenaires patient·e·s devraient être membres de l'équipe de recherche. Les

patient·e·s peuvent apporter leur expertise à chaque étape du processus de recherche
incluant la collecte et l’analyse des données et la diffusion des résultats/découvertes de
la recherche.

● Les chercheur·e·s doivent favoriser un environnement d'inclusion pour les partenaires
patient·e·s, notamment en les invitant aux réunions de prise de décision, en les incluant
dans les communications internes aux projets et en se concentrant sur l'accessibilité (ex:
alphabétisation, réunions hybrides/virtuelles, vulgarisation de l’information). Également,
les limites physiques et psychologiques des patient·e·s doivent être prises en compte
(ex: éviter de longs entretiens pour les patient·e·s souffrant de douleurs chroniques).

Perspective des chercheur·e·s
● Les partenaires patient·e·s ont de l’expérience dans le système de santé, mais

également à travers leur travail ou leur parcours académique. Prendre en compte leur
expertise peut aider à orienter la direction de la recherche.

● Les barrières structurelles qui entravent la participation à la recherche des patient·e·s
issus de populations marginalisées devraient être prises en compte (ex: la langue, le
niveau de langage, l'accès limité à la technologie) afin d'améliorer les partenariats entre
patient·e·s et chercheur·e·s. Voici un guide sur la manière d'inclure des patient·e·s et
des personnes proches aidantes issues de groupes marginalisés.

● Les chercheur·e·s devraient suivre des formations sur l'inclusion des patient·e·s dans la
recherche (ex: cours universitaires). Afin d'améliorer la qualité du système de santé du
Québec, l'Unité de soutien au système de santé apprenant a conçu une boîte à outils en
ligne proposant diff.rentes formations pour les chercheur·e·s.

● Un soutien financier devrait être offert aux partenaires patient·e·s, même si ces
personnes sont prêtes à contribuer bénévolement à la recherche. Si les partenaires
patient·e·s bénéficient d'aides sociales ou de programmes de solidarité, un soutien
différent devrait être offert pour éviter toute perte de leurs prestations (ex: paniers
d’épicerie, vêtements, etc.).

Politiques de santé
● Grâce à la Stratégie de recherche axée sur le patient instituée par les IRSC, des

améliorations constantes ont été apportées aux pratiques d'inclusion des patient·e·s
dans la recherche au Canada, mais les ressources directes consacrées à l'augmentation
de l'engagement des patient·e·s sont limitées.

● Il est nécessaire de mettre en place une formation spécifique et universelle sur
l'inclusion des patient·e·s dans la recherche, similaire au certificat de formation en
éthique des trois conseils, pour soutenir les chercheur·e·s à engager efficacement les
patient·e·s, à communiquer de manière appropriée et à traiter les patient·e·s comme
partenaires de la recherche.

● Le partenariat avec les patient·e·s doit être inclus dans les accords majeurs du système
de santé publique afin d'assurer une adoption généralisée dans l'ensemble du système
et de centraliser les connaissances et les pratiques utiles.

https://researchinvolvement.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40900-023-00454-1
https://ppe.mcmaster.ca/research/canadian-patient-partner-study/
https://ppe.mcmaster.ca/research/canadian-patient-partner-study/
https://ssaquebec.ca/nouvelles/guide-de-pratiques-inclusives-en-recherche-participative-ou-en-partenariat-avec-des-personnes-en-situation-dexclusion-sociale/
https://ssaquebec.ca/boite-a-outils/
https://cihr-irsc.gc.ca/f/41204.html
https://tcps2core.ca/welcome?lang=fr
https://tcps2core.ca/welcome?lang=fr


● Excellence en santé Canada, une organisation indépendante à but non lucratif financée
principalement par Santé Canada, collabore avec les patient·e·s et les personnes
proches aidantes pour améliorer les soins de santé au Canada. Elle collabore
notamment avec le Réseau des patients partenaires (PAN), un groupe national de
patient·e·s et de personnes proches aidantes permettant de rapprocher ces partenaires
des équipes de recherche.

Dialogue sciences et politiques est une association caritative basée à Montréal dirigée par la
relève en recherche qui vise à combler le fossé entre la science et la société en mettant en
lumière l'impact de la politique scientifique. Pour plus d'informations, visitez sp-exchange.ca.
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