
L'ENGAGEMENT ET L'ÉDUCATION DES
PATIENTS EN RECHERCHE CLINIQUE
Un patient informé et à l'affût de ce qui peut lui être offert

Le volet du CQC qui
implique les patients
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Relier les rives en
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Du matériel
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Un des volets du Consortium québécois contre le cancer concerne l'engagement et l'éducation
des patients. Au CHUM, ce sont les docteurs David Roberge et Marie-Ève Pelland qui sont
coresponsables des activités reliées à ce volet. Leur mission de sensibiliser les patients au rôle
essentiel des essais cliniques dans l'élaboration de nouveaux traitements leur tient à coeur.

En plus d'intégrer des patients partenaires, les former, permettre une diversité de patients
partenaires tant au niveau de leur âge, leur genre, leur site tumoral et aussi le site participant
au QCC, ils les consultent afin de développer du matériel éducationnel utile à l'ensemble de la
population.

Dre Marie-Eve Pelland est une psychologue
de la santé de premier plan spécialisée en

oncologie. Ses intérêts portent sur l’anxiété
liée aux traitements oncologiques et à ses

impacts.

Marie-Ève Pelland, Ph. D./Psy. D.David Roberge, M.D.

Dr David Roberge est professeur titulaire
de radiologie, radio-oncologie et médecine
nucléaire à l’Université de Montréal,
professeur associé d’oncologie à l’Université
McGill ainsi que chercheur clinicien au
CRCHUM. 
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Notre objectif est en partie de
comprendre ce qui se passe puis
essayer de résoudre les problèmes de
pont entre les patients, les
participants potentiels et les essais
cliniques.

INFORMER LES PATIENTS
POUR CRÉER LE PONT ENTRE
LES ESSAIS CLINIQUES ET
LES PATIENTS POTENTIELS
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Dans le cadre du CQC, Dr Roberge et Dre Pelland ont fait appel à la plateforme
"Partenariat patients public en recherche" qui a su prêter main forte à ce duo
impliqué dans la réussite du volet "Éducation et engagement des patients" du
CQC. Les patients peuvent devenir des précieux partenaires en apportant leur
expertise de la vie avec la maladie. Cette
collaboration entre l’équipe de recherche et le
patient permet à ce dernier de participer activement
à différents niveaux du projet de recherche.

Des besoins réels et connus des patients
D'abord, les coéquipiers du CQC souhaitaient
l'engagement de patients partenaires dans le
processus, que ceux-ci partagent leurs
questionnements et qu'ils ciblent les informations
pertinentes que les patients  veulent  savoir.  Il est
ainsi possible de développer du matériel
éducationnel en cocréation; c'est-à-dire que les
patients partenaires contribuent, fournissent et
créent du contenu concret, du matériel à l'usage du
personnel de la recherche clinique et des patients.

Le volet "Engagement et éducation
des patients" est né du fait qu'il y a un
problème de recrutement dans les
essais sans en connaître les causes.
Pourtant, lorsque les oncologues
abordent le sujet de la recherche
clinique aux patients, ceux-ci sont
souvent intéressés. 

Un processus bidirectionnel
C'est pourquoi il est souhaitable que des patients informés et éduqués puissent
démontrer leur intérêt et faire la demande de participer à un essai clinique. C'est
une des avenues pour tenter de relier tous les acteurs de la recherche clinique: les
patients, les participants potentiels et les essais cliniques. 

Certains patients ne savent pas
comment accéder à des essais cliniques
et les essais cliniques ne savent pas
nécessairement comment rejoindre ces
patients. Dre Pelland

Dre Pelland
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Parmi les réalisations de l'équipe de travail du volet "Éducation et engagement des patients"
du CQC, de courtes capsules vidéo ont été réalisées grâce à la générosité de chercheurs
impliqués et de patients partenaires. Chacune des capsules est sous-titrée et elles seront toutes
diffusées alternativement  sur les écrans du CICC dans un futur proche. 

Ces vidéos sont des outils d'éducation et de sensibilisation. Elles peuvent également servir de
matériel de soutien lors de rencontres ou de présentations. Elles sont facilement accessibles au
grand public en étant sur le site web du CRCHUM dans l'onglet Recherche Clinique tout
comme sur la chaîne youtube du CRCHUM.  Parlez-en aux patients, à votre équipe et à votre
entourage! 

Il y a également plusieurs documents s'adressant aux patients qui ont été réalisés. Parmi ceux-
ci, notons  une brochure "Essais cliniques 101" qui a pour objectif d'aider les patients à
comprendre les  différents aspects liés aux essais cliniques, un document expliquant le concept
de consentement libre et éclairé ainsi qu'un sur le thème des appréhensions en lien avec les
essais cliniques. L'objectif est de les diffuser sur les réseaux sociaux et qu'ils puissent être
transmis dans les salles d'attente au CHUM et dans l'ensemble des centres participants au
CQC* afin de partager l'information. 

DES CAPSULES
VIDÉO ET DES
RESSOURCES À LA
PORTÉE DES
PATIENTS

DES TÉMOIGNAGES TOUCHANTS ET DES INFORMATIONS  PERTINENTES
Crédit: CHUM

*Centres participants au CQC : Jewish General Hospital, Hôpital Maisonneuve-Rosemont, CUSM et CHUM. 

Voir les vidéos

https://www.chumontreal.qc.ca/crchum/projets-recherche-recrutement-participants
https://www.chumontreal.qc.ca/crchum/projets-recherche-recrutement-participants
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Puisque la contribution des patients occupe
une place de plus en plus importante au sein
des projets de recherche,  en octobre 2018,  le
CHUM annonçait le lancement de sa nouvelle
plateforme "Partenariat patients public en
recherche."

Avec environ 8000 nouveaux cas de
cancer au CHUM par année, une
moyenne de 400 patients sont sur
des protocoles d'essai clinique en
oncologie dans notre institution. 

Il y a actuellement 197 protocoles
ouverts au recrutement.

PAROLE-Onco est un projet pilote du
CHUM qui vise à jumeler des

personnes atteintes d'un cancer avec
des patients accompagnateurs.

Merci aux patients partenaires!

Un remerc iement  spécia l  aux  pat ients

partenai res  qu i  par t ic ipent  au

déve loppement  d 'out i l s  dans  le  cadre du

pro jet  CQC ains i  qu 'à  l 'ensemble des

pat ients  par tenai res  qu i  s ' impl iquent  au

CHUM pour  leur  temps ,  leur  expert i se  et

leur  vo lonté de cont r ibuer .

Le CQC souhaite souligner le soutien du
CEPPP dans le contexte du projet. Ils ont
contribué à la formation des patients
partenaires et continuent d'offrir un soutien,
du mentorat ainsi que des suggestions tout
au long du projet.

SAVIEZ-VOUS QUE... ?

Conception et rédaction: Renée Bernatchez
Révision et correction: Kim Leclerc Desaulniers

À VENIR DANS LE
PROCHAIN BULLETIN :

La thérapie cellulaire au CHUM

RENÉE BERNATCHEZ
renee.bernatchez.chum@ssss.gouv.qc.ca
Coordonnatrice du projet QCC

ARETHA VEES
aretha.vees.chum@ssss.gouv.qc.ca
Agente de liaison Q-CROC, 
Assistante de recherche

Nous contacter:

En savoir plus

En savoir plus

Source : CQC - Indicateurs de performance des essais cliniques en oncologie au CHUM

https://chaireengagementpatient.openum.ca/projets-de-recherche/parole-onco-2/
https://ceppp.ca/

