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INTRODUCTION

Le Cadre d’évaluation de 'engagement des patients et du public (EPP) en recherche,
Apprendre Ensemble, est un outil national adaptable, qui peut étre utilisé pour planifier et
pour évaluer le processus d’engagement avant, pendant et a la fin d'un projet.

Le cadre d’évaluation Apprendre ensemble peut étre utilisé de multiples fagons dans le but
d'un apprentissage et d'une compréhension mutuels par tous les partenaires. Il s'appuie sur
sept principes directeurs d'engagement des patients définis par la communauté de
recherche axée sur les patients : la relation, la co-construction, I'équité, la diversité et
I'inclusion, le soutien et I'’élimination des barriéres, la transparence, la pérennité et la
transformation.

Ce cadre d'évaluation peut étre utilisé comme un guide pour planifier le processus
d'engagement. Les utilisateurs peuvent identifier et mettre en ceuvre les meilleures
pratiques avant le début du projet, les améliorer pendant le déroulement du projet, et faire
état de la transformation a laquelle leur travail a contribué. Les utilisateurs peuvent aussi
utiliser le cadre d’évaluation pour construire leur propre modéle logique afin d’évaluer
I'engagement des patients dans le cadre de leur recherche.

Cet outil propose une liste d'indicateurs qui ont été soulignés par la communauté comme
étant essentiels a un bon engagement («x essentiels») et des éléments qui poussent plus loin
I'engagement et son évaluation («+ pour aller plus loin»). Les utilisateurs peuvent choisir
d'évaluer une ou toutes les composantes du cadre : les lignes directrices et les ressources qui
structurent les fondements de leur partenariat (les six premiéres dimensions représentées
sur le parcours), le développement et le perfectionnement de leur partenariat (les
dimensions représentées par le cercle) et les différentes formes de transformation (la
montagne) auxquelles le partenariat peut contribuer.

Ultimement, le cadre d’évaluation Apprendre ensemble peut servir a catalyser les
meilleures pratiques et les stratégies communes pour la mise en oeuvre et I'évaluation de
I'EPP dans I'ensemble de la communauté canadienne de la recherche axée sur le patient,
tout en encourageant la réflexion continue dans et sur I'action pour soutenir un systéeme de
santé apprenant qui tient vraiment compte des besoins, des priorités et des perspectives
des patients, des communautés et des citoyens.

Si vous souhaitez en savoir plus sur le contexte, la méthode et le processus de recherche
qui ont conduit a la construction du cadre d'Apprendre ensemble, vous pouvez trouver le
protocole ici:

L'Espérance, A, O'Brien, N., Grégoire, A., Abelson, J., Canfield, C., Del Grande, C., Dogba, M. J,,
Fancott, C,, Levasseur, M. A, Loignon, C,, Majnemer, A., Pomey, M.-P., Rasiah, J., Salsberg, J.,
Santana, M., Tremblay, M.-C., Urquhart, R., & Boivin, A. (2021). Developing a Canadian
evaluation framework for patient and public engagement in research: Study protocol.
Research Involvement and Engagement, 7(1), 10. https://doi.org/10.1186/s40900-021-00255-4
Site: https://researchinvolvement.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40900-021-00255-4


https://doi.org/10.1186/s40900-021-00255-4
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CO-CONCEPTION DU PROIET

PERSPECTIVES VARIEES

+ Partenaires avec des expériences de vie variées sur I'équipe de recherche

+ Alignement entre les expériences et de I'expertise des patient.e.s partenaire.s et le projet de
recherche

+ Stratégie pour recruter des perspectives variées dans le projet de recherche

+ Perspectives de différentes communautés sur I'équipe de recherche

+ Partenaire.s ayant des profils sociodémographiques divers sur I'équipe de recherche

ROLES

* Comprendre la partie du projet de recherche dans laquelle on s'implique

* Comprendre les effets potentiels du projet sur les patient.e.s et/ou la communauté
* Avoir une compréhension commune des buts, réles, responsabilités et attentes

*» Définir ensemble les buts, roles, responsabilités et attentes

+ Clarté du mandat d’'implication

+ Existence d’'un mandat d'implication

+ Compréhension du projet de recherche dans son entiéereté

POLITIQUES DE PARTENARIAT

#* Occasions de financement pour le partenariat avec les patient.e.s

* Ressources allouées pour le partenariat avec les patient.e.s

* Occasions de financement pour soutenir le partenariat avec les patient.e.s

* Ressources allouées pour soutenir le partenariat avec les patient.e.s

* Personnel dédié a soutenir le partenariat avec les patient.e.s

*» Définir ensemble les principes directeurs et les valeurs pour un partenariat significatif
+ Patient.e.s. partenaire.s membre.s du personnel dans votre organisation

+ Connaitre les politiques et lignes directrices sur le partenariat dans la recherche
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PREPARATION

+ Confiance en 'engagement des partenaires au partenariat dans la recherche
+ Pour les chercheur.euse.s, avoir suivi une formation sur le partenariat avec les patient.e.s

dans la recherche
+ Confiance dans la préparation de tous les partenaires au partenariat dans la recherche

CO-CONCEPTION DU PROJET

# Choisir ensemble le niveau d’engagement des patient.e.s partenaire.s dans la
planification du projet

* Choisir ensemble le niveau d’engagement des patient.e.s partenaires a chaque étape
du projet

+ Planifier ensemble la stratégie du projet

+ Rédiger ensemble la demande de subvention

+ Définir ensemble I'évaluation continue du projet

+ Planifier ensemble les activités du projet

APPRECIATION

* Remboursement des dépenses

* Lighe de budget pour la compensation des patient.e.s partenaire.s

* Compensation des patient.e.s partenaire.s

+ Rapidité et facilité du remboursement des dépenses

+ Définir ensemble les formes d’appréciation des patient.e.s partenaire.s
+ Se référer aux standards d’appréciation des patient.e.s partenaire.s

+ Satisfaction par rapport a la forme d’appréciation recue
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RAFFINER LE PARTENARIAT

* Occasions pour le.s patient.e.s partenaire.s de discuter, négocier et influencer les décisions

* Occasions pour le.s patient.e.s partenaire.s de discuter, négocier et influencer comment les
décisions sont prises

* S’adapter aux besoins de tous les partenaires pour leur implication

« Adapter le temps alloué au.x patient.e.s partenaire.s pour s’exprimer et contribuer a I'activité de
recherche

* S’ajuster aux disponibilités de.s patient.e.s partenaire.s

*« Allouer un temps satisfaisant a tous les partenaires pour s’exprimer et contribuer a l'activité de
recherche

+ Allouer un temps équitable a tous les partenaires, selon leurs besoins, pour s’exprimer et
contribuer a I'activité de recherche

+ Consulter les disponibilités de.s patient.e.s partenaire.s

+ Niveau d’engagement de.s patient.e.s partenaire.s a chaque étape du projet de recherche

+ Niveau d’engagement de.s patient.e.s partenaire.s dans chaque activité de recherche

+ Temps alloué au.x patient.e.s partenaire.s pour s’exprimer et contribuer a lI'activité de recherche

ACCUEILLIR

* Assurer le respect, la confiance et la transparence dans I'équipe projet

* Renforcer les capacités de.s patient.e.s partenaire.s a contribuer au projet

* Assurer la sécurité pour tous les partenaires

* Créer et maintenir un environnement sécuritaire pour le partage de valeurs et de
préférences

« Adapter les protocoles et processus pour améliorer le partenariat dans la recherche

* Respecter les politiques, les protocoles et les processus reliés a la sécurité culturelle,
psychologique, physique, de genre et émotionnelle

+ Avoir des politiques, protocoles et processus reliés a la sécurité culturelle, psychologique,
physique, de genre et @émotionnelle

+ Adopter une approche axée sur la sécurité (trauma-informed) pour tous les partenaires
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RECONNAITRE

* Valoriser I'expertise et I'expérience vécue de.s patient.e.s

* Reconnaitre et mettre en valeur ce qui a été appris du partenariat

« Reconnaitre et mettre en valeur les contributions de.s patient.e.s partenaire.s

+ Exprimer de la gratitude au.x patient.e.s partenaire.s

+ Offrir de la rétroaction au.x patient.e.s partenaire.s a toutes les étapes de la recherche pour
reconnaitre leurs contributions

+ Etre co-auteur.e.s dans des publications

INCLURE

* Ouverture a différentes idées et des perspectives diverses

* Apporter des perspectives diverses au sein de I'équipe projet

* Reconnaitre/prendre conscience des inégalités de santé et des biais (inconscients)

* Reconnaitre/prendre conscience des différences de pouvoir au sein du projet de recherche
* ldentifier des perspectives et expériences manquantes ou absentes au sein du projet de
recherche

* S’engager a réfléchir aux différences de pouvoir et a soutenir tous les partenaires pour les
atténuer

* S’engager a réfléchir aux déséquilibres interculturels et a soutenir tous les partenaires pour

les atténuer
+ Accommoder les croyances et les pratiques culturelles de.s patient.e.s partenaire.s

COMMUNIQUER

* Communiquer de facon claire

#« Offrir de la rétroaction sur le projet pendant son déroulement

* Communiquer de maniére ouverte et sincére

+ Avoir acceés aux documents de travail (protocole, notes de rencontres, rapports, etc.)

+ Offrir de la rétroaction sur le projet a sa fin

+ Déterminer le mode de communication (parlé, écrit) selon les préférences de.s patient.e.s

partenaire.s
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SOUTENIR

* Participer a l'orientation, I'accueil, la formation, 'éducation et le soutien des partenaires avant
et pendant le projet

# Offrir 'orientation, I'accueil, la formation, I'éducation et le soutien des partenaires avant et
pendant le projet

+ Surveiller et répondre aux besoins de formation, d’éducation et de soutien des partenaires

+ Etre satisfait de I'orientation, la formation, I'éducation et le soutien offerts avant et pendant le
projet

+ |dentifier a 'avance les besoins de formation, d’éducation et de soutien de tous les partenaires

AMELIORER LE PARTENARIAT

« Apporter des changements au partenariat de recherche selon la rétroaction obtenue

# Offrir au.x patient.e.s partenaire.s de la rétroaction sur l'influence et I'impact de leurs
contributions sur le partenariat de recherche

« Chercher de la rétroaction sur le partenariat de recherche au cours du projet

* Le.s patient.e.s partenaire.s offre.nt de la rétroaction sur leur perception des contributions
des chercheurs au partenariat de recherche

+ Evaluer et documenter le partenariat de recherche au cours du projet
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RENFORCER LES CAPACITES

#* Meilleure compréhension des expériences et des besoins des patients dans le domaine de
recherche

+ Développement de réseaux, relations et communautés
+ Tous les partenaires sont préparés et confiants pour de futurs partenariats de recherche

TRANSFORMER LES PRATIQUES

+ Pour les chercheur.euse.s, changements dans les pratiques de recherche et du comportement
dans un contexte de recherche

+ Pour les clinicien.ne.s, changements dans la pratique clinique et du comportement dans un
contexte clinique

+ Epanouissement grace au partenariat de recherche

RAFFINER LA RECHERCHE

#« Pertinence de la recherche pour les patient.e.s

* Utilisation des résultats de recherche

* Acceés aux résultats de recherche

+ Qualité globale de la recherche comme résultat du partenariat avec les patient.e.s
+ La recherche est éthiquement appropriée

+ La recherche est culturellement appropriée

+ Portée de la recherche

+ Méthode.s de dissémination
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CHANGER LA CULTURE

* ROle et importance de la recherche axée sur le patient dans la recherche en santé
* Reconnaitre et valoriser les savoirs, les compétences et I'expertise de.s patient.e.s partenaire.s
* Perceptions et attitude par rapport au partenariat avec le.s patient.e.s en recherche

* Politiques et ressources pour promouvoir, améliorer et soutenir le partenariat avec le.s
patient.e.s en recherche

TRANSFORMER LES SOINS

« Expérience des patient.e.s

* Qualité des soins

* Sécurité des patient.e.s

+ Equité des soins

+ Qualité de vie

+ Services pour les patient.e.s et leurs familles

+ Parcours des patient.e.s

+ Systéme de santé

+ Habileté des professionnel.le.s de la santé a guider les patient.e.s
+ Connaissances des professionnel.le.s de la santé

AMELIORER LES SYSTEMES

+ Soins centrés sur la personne
+ Systémes de santé apprenants
+ Imputabilité du systéme de santé
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