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AVANT-PROPOS

Des leur création, les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC) ont adopté une approche large
et globale 4 'égard des partenariats. Grice aux relations établies par nos 13 instituts, un certain nombre
de directions et plusieurs initiatives, nous avons conclu des partenariats avec le secteur public, le secteur
privé, des organismes bénévoles ceuvrant dans le domaine de la santé et des organismes internationaux.

Pourquoi travaillons-nous en partenariat?

En termes simples, nous travaillons en partenariat parce que nous sommes conscients de n’étre qu'un
des maillons de la grande chaine que constitue le milieu de la recherche en santé au Canada. Les IRSC
reconnaissent que l'efficacité de la recherche en santé dépend des efforts conjugués de nombreuses
personnes et de nombreux organismes déterminés a améliorer la santé de la population canadienne.
Nous devons travailler avec nos partenaires pour cerner les lacunes, financer les meilleurs projets de
recherche et appliquer les nouvelles connaissances afin d’améliorer la santé de la population, d’offrir de
meilleurs soins de santé et de favoriser la croissance économique. La science devient de plus en plus
interdisciplinaire. Tout comme les IRSC doivent travailler avec leurs partenaires pour faire connaitre les
répercussions et les avantages de la recherche en santé, les chercheurs doivent considérer les meilleurs
moyens d’établir le contact avec leurs homologues d’autres disciplines et de communiquer avec des
interlocuteurs qui n'appartiennent pas au milieu scientifique traditionnel. La société ne peut récolter
tous les fruits de nos investissements dans la recherche en santé si les découvertes ne sont pas mises en
application par d’autres chercheurs, des responsables des politiques, des prestataires de soins de santé,
des patients, ainsi que par le secteur public, le secteur privé, le secteur bénévole et le secteur de la santé
publique. Tous ces objectifs se réalisent au moyen de partenariats.

La mise en pratique du savoir issu de la recherche ou lapplication des connaissances, selon 'expression
que nous utilisons aux IRSC, est un aspect fondamental de notre mandat. Nous avons élargi notre
compréhension de 'application des connaissances (AC) et en distinguons deux types : 'AC en fin de
subvention et 'AC intégrée. CAC en fin de subvention peut inclure les activités réalisées a la fin des
travaux subventionnés, telles que la publication d’articles, la présentation d’exposés ou méme le recours
au marketing social pour promouvoir la dissémination des résultats et favoriser leur application. Dans
I’AC intégrée, on invite les personnes qui utiliseront en fin de compte les connaissances issues de la
recherche 4 prendre part au processus de recherche en soi, notamment a définir les questions de
recherche et a étudier les solutions possibles. CAC en fin de subvention ou 'AC intégrée, ou les deux,
sont illustrées dans de nombreuses études de cas parmi celles qui suivent.

Dans la présente publication, vous découvrirez des partenariats des plus divers et influents qui illustrent
plusieurs possibilités de collaboration : collaboration entre chercheurs et collaboration entre le milieu
universitaire, la communauté et les responsables des politiques. Vous trouverez deux types de cas :

1) portraits de lauréats du Prix du partenariat des IRSC au cours des années précédentes décrivant le
travail réalisé en partenariat et présentant les opinions des récipiendaires; et 2) récits décrivant des parte-
nariats fructueux ainsi que les antécédents de collaboration, les techniques de communication et les
legons apprises.

il
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D’importantes legons peuvent étre tirées de ces partenariats :

J Reconnaitre les possibilités et agir
La Dre Anne Snowdon le résume parfaitement dans Porzrait d'un partenariat : Prix du
partenariat des IRSC en 2006 (étude de cas n° 2) : « Lorsqu'une possibilité se présente, ne serait-
ce que I'espace d'un moment, il faut la reconnaitre immédiatement et agir. » Comme lillustre
étude de cas de la Dre Snowdon, des partenariats extrémement fructueux peuvent voir le jour a
la faveur d’une simple discussion au cours d’une pause-café. Parfois les situations les plus
inattendues peuvent éveiller la création chez des partenaires potentiels, mais il faut saisir
I'occasion.

. Communiquer ouvertement et fréquemment
Une communication efficace et réguliére peut se révéler essentielle pour établir la confiance des
partenaires et ne pas perdre de vue les objectifs du partenariat. Le Dr Brett Finlay fait ressortir la
nécessité de communiquer réguli¢rement pour échanger des connaissances et tirer parti des
chevauchements entre les équipes de recherche (étude de cas n® 8). Pour sa part, la Dre Sandra
Jarvis-Selinger met I'accent sur la nécessité d'une communication ouverte pour maintenir les
liens avec les collectivités vivant en milieu rural et éloigné (étude de cas n® 5). Le Dr Cy Frank
souligne 'importance de donner une rétroaction aux partenaires, surtout une rétroaction
positive, pour les informer des progres qu'ils réalisent (étude de cas n° 10). La communication
efficace peut s'avérer un facteur de motivation important.

. Reconnaitre que le partenariat nécessite du temps
La confiance et la crédibilité dans un partenariat ne s'acquiérent pas du jour au lendemain. I faut
du temps pour traiter avec un grand nombre de personnes et concilier des points de vue, des
programmes et des horaires différents. Le fait de reconnaitre un retard possible et d’en tenir
compte dans les plans généraux peut contribuer au succes du partenariat. CAssociation pulmonaire
du Canada, par exemple, a compris que pour faire participer des intervenants a I'échelle nationale,
il faudrait beaucoup de temps et d’énergie; elle a donc fixé des échéances réalistes a phases
multiples pour Iélaboration du Cadre de travail national sur la santé pulmonaire (étude de cas
n° 1). Elle a établi des délais appropriés pour la consultation et a eu recours a des méthodes
créatrices pour communiquer avec le plus grand nombre de personnes possible sans retarder les
travaux indiment.

. Fonder la relation sur la confiance et le respect
Affirmer qu’un véritable partenariat doit étre fondé sur la confiance et le respect mutuel peut
sembler évident; toutefois, le dire et le réaliser sont deux choses tout a fait différentes. Dans le cas
de partenariats multidisciplinaires, multiculturels ou multisectoriels, il peut étre facile de
hiérarchiser les connaissances, I'expertise ou le pouvoir (selon les objectifs de I'initiative ou du
partenariat). Une telle hiérarchisation peut toutefois entraver la coopération. Il est possible qu'un
des partenaires assume un plus grand réle de direction que les autres dans la collaboration, mais
ce partenaire doit écouter les points de vue des autres participants et respecter leur contribution.
Comme il a été démontré dans la mise en ceuvre des centres d’apprentissage Ktunaxa (étude de
cas n° 5), si la confiance et le respect ne sont pas a la base du partenariat dés le début, des forces
externes sur lesquelles les partenaires n'ont pas d’emprise peuvent sérieusement compromettre la
relation.

iv
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o Ftablir des contacts, beaucoup de contacts
Il ne faut jamais sous-estimer la possibilité d’établir des contacts. Tout comme il est important
de reconnaitre les possibilités de partenariat et d’agir en conséquence, le réseautage s'avére un
exercice important, car il favorise des idées pouvant mener 4 de solides alliances. Denis Morrice,
par exemple, décrit comment les relations avec les chercheurs, les patients, les ministres et les
bailleurs de fonds pour la recherche en santé ont changé le contexte de la recherche sur I'arthrite
(étude de cas n° 4), tandis que Dawn McKenna précise que le réseautage qui s'opére lors
d’ateliers et de conférences aide a créer des idées et des possibilités (étude de cas n° 6).

. Reconnaitre que les partenariats peuvent avoir des répercussions
plus importantes que celles prévues
Rechercher une expertise supplémentaire, écouter des points de vue différents et favoriser
I'application des connaissances sont des activités qui permettent de produire des retombées plus
importantes que celles prévues — et qui nécessitent des partenariats. Le partenariat HELP, par
exemple, montre comment les relations entre les chercheurs, les communautés et les
responsables des politiques peuvent mener a des changements de politique a I'échelle provinciale
(étude de cas n° 3). L'étude portant sur les sentiments des femmes durant la grossesse montre
que le fait de rassembler des intervenants compétents peut mener 2 la création d’'un nouveau
service de santé pour les femmes (étude de cas n°® 9). Enfin, le partenariat Positive Spaces,
Healthy Places montre comment la participation des membres de la communauté, des
chercheurs et des responsables des politiques peut contribuer a I'établissement de meilleurs
logements supervisés pour les personnes vivant avec le VIH/sida (étude de cas n° 14).

Les IRSC se distinguent par leur mandat qui consiste non seulement a produire de nouvelles
connaissances, mais aussi 2 appliquer ces connaissances afin d’améliorer la santé de la population
canadienne et mondiale. Le présent recueil d’études de cas vous fera connaitre des partenaires qui sont
animés d’une passion et doués d’'une capacité d’inspiration, et qui ont amélioré la vie de nombreux
Canadiens et Canadiennes. Au nom des IRSC, je les remercie de leur travail.

UL~
Ian Graham, Ph.D.

Vice-président, Application des connaissances
Instituts de recherche en santé du Canada
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D’UN SEUL SOUFFLE :
CADRE DE TRAVAIL NATIONAL SUR LA SANTE PULMONAIRE

LAssociation pulmonaire du Canada

Les maladies respiratoires ont des conséquences importantes pour des millions de personnes au Canada.
Toute substance inhalée dans les poumons, qu’il s'agisse de polluants atmosphériques ou de drogues,
peut causer une maladie respiratoire; par conséquent, chaque citoyen canadien est exposé a un certain
risquel. En fait, les maladies pulmonaires touchent déja un Canadien sur cing, et on estime qu’elles
colitent 154 milliards de dollars par année en soins de santé et en perte de productivité. Selon
I'Organisation mondiale de la Santé, d’ici 2020, les maladies pulmonaires seront la troisieme cause de
déces dans le monde?.

Comme les maladies respiratoires englobent un grand nombre de
maladies, toute tentative visant a en réduire les répercussions
nécessite la participation de divers ordres de gouvernement, de
Iindustrie et de nombreux organismes. Les intervenants dans le
domaine de la santé respiratoire ont cherché, des années durant,

Enjeu : Au Canada, les maladies
pulmonaires touchent déja une
personne sur cing. Toute
tentative pour réduire les
répercussions de ces maladies
nécessite des ressources et la
participation de nombreux
intervenants.

des moyens de maximiser les ressources, d’échanger des
connaissances et d’améliorer les services afin de réduire les
nouveaux cas et de traiter les personnes atteintes.

En tant que porte-parole national pour la santé respiratoire,
I’Association pulmonaire a rassemblé, en avril 2006, 40 intervenants de divers secteurs afin d’élaborer le
Cadre de travail national sur la santé respiratoire. Lors de la premiere réunion, un comité directeur
intérimaire a été mis sur pied, et on a établi les grandes priorités et I'orientation générale du cadre de
travail.

Le Cadre de travail national sur la santé pulmonaire a pour objectif de combler les écarts fondamentaux
entre la situation actuelle dans le domaine de la santé respiratoire au Canada et la situation souhaitable.
Il existe actuellement de nombreux « regroupements d’excellence » dans 'ensemble du milieu de la
recherche en santé respiratoire. Le but du cadre est d’élaborer des mécanismes de coordination et des
protocoles qui seront mis en ceuvre a I'échelle nationale et qui permettront a d’intervenants de

collaborer et d’échanger de I'information, du savoir et des ressources>.

Harmonisation et collaboration : la clé du succes
Solution : Coordonner le

Le Cadre de travail national sur la santé pulmonaire est une travail des intervenants et les
initiative « fabriquée au Canada », menée par I’Association stratégies au moyen d’une
pulmonaire et 'Agence de la santé publique du Canada, quivisea  jnitigtive « fabriquée au
coordonner les efforts pour la prévention et le traitement des Canada » qui unit les efforts
maladies respiratoires. Le cadre de travail a été élaboré selon un pour réduire les conséquences

des maladies pulmonaires.
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processus inclusif afin de favoriser la rétroaction et la collaboration des intervenants, et son approche
globale s’appuie sur la coopération.

La mise sur pied du comité directeur intérimaire a permis de tirer parti des points de vue, des
compétences, des connaissances et de 'expertise de nombreux spécialistes, notamment du Dr Peter Liu,
directeur scientifique de I'Institut de la santé circulatoire et respiratoire des IRSC (ISCR des IRSC), et
du Dr Malcolm King, directeur scientifique de I'Institut de la santé des Autochtones des IRSC (ISA des
IRSC).

Entre avril 2006 et avril 2007, quatre groupes de travail composés de divers intervenants se sont inspirés
du travail effectué par les gouvernements et les intervenants a 'échelle nationale, provinciale, territoriale
et régionale et ont fait connaitre leurs points de vue, formulé des recommandations et donné des
conseils sur quatre points particuliers : les maladies chroniques, les maladies infectieuses,
I'environnement et la lutte contre le tabagisme. Les groupes de travail ont présenté leurs conclusions aux
170 intervenants présents a la premiere réunion intitulée « Plan d’action » qui a eu lieu en avril 2007.
Pendant deux jours, les participants ont discuté des priorités stratégiques, des résultats, des objectifs et
des moyens pour améliorer la santé respiratoire de la population canadienne. On a aussi présenté aux
participants le « Rapport sur I'inventaire des atouts et 'analyse des lacunes », qui donne un apercu des
services, de la recherche, des lignes directrices et des cadres de travail en place au pays dans le domaine
de la santé respiratoire.

La réunion « Plan d’action » a permis d’unir et de guider les nombreux intervenants. En fait, au cours
de cette réunion, ils ont été plus de 135 a signer un « appel a I'action » qui a ensuite été présenté a des

politiciens et a des intervenants au cours de I'été 2007.

Gréce a I'information recueillie et a 'expertise des intervenants,

on a rédigé un document décrivant les principales composantes Approche : On a obtenu la

du cadre de travail. Ensuite, lors de réunions ou d’ateliers tenus contribution et la rétroaction des
dans chaque province et territoire, on a demandé 2 divers intervenants en créant des
intervenants, a des patients et a des représentants du groupes de travail, en organisant
gouvernement de revoir le document, de le commenter et de des ateliers, des réunions et des
faire des suggestions. On a tenu des réunions et des téléconférences et en donnant
consultations additionnelles avec les principaux intervenants des présentations dans le cadre
dans le domaine de la santé chez les Premitres nations, les Inuits de conférences.

et les Métis afin de sassurer que les activités et stratégies
proposées étaient adéquates et quelles tenaient compte de la
situation et des défis particuliers des communautés autochtones du Canada.

Le comité directeur intérimaire et son président, I'’Association pulmonaire, ont pris en considération
une demande faite par les participants a la réunion, soit élargir I'effectif du comité pour en accroitre les
compétences, le savoir et 'expertise. En réponse a cette demande, les 19 membres originaux du comité
se sont livrés A une évaluation de leurs propres compétences et expertise en remplissant un questionnaire
sur ce sujet. Les membres ont fourni des renseignements sur les réseaux et les organisations auxquels ils
éraient affiliés, leurs sujets de recherche, ainsi que les populations avec lesquelles ils travaillaient
étroitement et ils ont précisé comment leurs compétences et expertise étaient utiles au comité. Lanalyse
de ces renseignements a fait ressortir les forces du comité, mais a aussi révélé des écarts a combler.
S’appuyant a la fois sur les résultats de I'évaluation et la rétroaction des intervenants présents a la
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réunion d’avril 2007, le comité a établi la liste des organismes qui pourraient lui suggérer des candidats
pour combler les écarts. Toutes les candidatures étaient excellentes, mais le comité n’a pu toutes les
retenir en raison de sa taille et des restrictions budgétaires. Toutefois, dans un esprit de collaboration, le
comité s'est montré prét a travailler avec toutes les personnes mises en nomination, qu'il sagisse de
siéger a de nouveaux comités (qui se forment) ou de participer a des ateliers dans les provinces ou les
territoires.

Partenariat au sein du cadre de travail

Le Cadre de travail national sur la santé pulmonaire a vu le jour grice au travail de plus de 500
participants, notamment des personnes, des organisations, des représentants de gouvernement et
d’autres intervenants bénévoles. De nombreux bénévoles ont contribué 4 la réalisation du cadre de
travail; ce sont notamment des experts en médecine, des représentants d’organismes non
gouvernementaux (ONG), du gouvernement, de I'industrie, de groupes de patients, de groupes
autochtones et de groupes de défense de 'environnement. Le temps consacré par ces bénévoles équivaut
a plus d’'un million de dollars. Ils ont effectué de la recherche préliminaire, participé a I'élaboration d’un
ensemble de propositions en matiere de rentabilité, congu et évalué des modeles de soins, rédigé des
documents et des trousses d’information et ont parlé aux intervenants de chaque région du pays.

De ces efforts résulte un document exhaustif qui décrit la santé respiratoire au Canada et les défis a
relever, et qui offre une solution collective pour y faire face.

L Association pulmonaire et plusieurs autres ONG ont utilisé le document du cadre de travail comme
point de départ de leur plan stratégique. Grace a leur travail au sein du comité directeur, plus de 27
organismes et intervenants ont commencé a travailler en collaboration afin de réaliser tous les points du
plan d’action du cadre de travail : ils investissent temps, argent et ressources humaines pour y arriver. Ce
partenariat constituera un atout inestimable pour réaliser pleinement le cadre de travail et le plan
d’action tout en sassurant qu'avec la participation du gouvernement fédéral et des gouvernements
provinciaux, les intervenants dans le domaine de la santé respiratoire disposent véritablement d’un plan
stratégique commun.

Mise en application du cadre de travail

Certains enjeux présentent de nombreux aspects ou sont tout simplement trop complexes pour étre
réglés par une seule organisation. Le cadre de travail est un réseau composé de nombreux intervenants
qui travaillent en collaboration pour atteindre des buts quils ne

pourraient pas atteindre seuls. Le comité directeur a réussi a Résultats : Un plan stratégique
insuffler aux intervenants la méme vision et les mémes objectifs commun pour les intervenants dans
unificateurs, tout en leur permettant de conserver leur identité. le domaine de la santé respiratoire

qui leur permet de travailler en
collaboration et de produire un
impact optimal. Les intervenants ont
contribué a donner une orientation
détaillée et appropriée pour les cing
premiéres années du cadre de travail.

Au sein du cadre de travail, chaque champ d’action stratégique
inclut un but ainsi que cinq ou six stratégies pour atteindre ce
but. Les intervenants sont allés plus loin en suggérant des
activités stratégiques pour fournir un contexte et une orientation
qui permettraient d’atteindre ces buts. En faisant connaitre les
chefs de file, les partenaires potentiels, les points de référence et
les délais d’exécution des travaux, des programmes et des
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initiatives qui existent déja, les intervenants ont contribué a donner une orientation détaillée et
appropriée pour les cinq premitres années du cadre de travail. Pour chaque stratégie, il y aura une série
d’indicateurs mesurables pour déterminer le progres réalisé dans I'atteinte du but de chaque champ
d’action stratégique. On établira aussi une série de criteres précis pour mesurer la pertinence de chacun
des travaux, programmes et initiatives pour sassurer que chaque étape du processus est efficace et
conforme aux stratégies et aux buts du cadre de travail.

Lecons apprises

Pour obtenir des résultats, I'’Association pulmonaire a veillé A ce que toutes les réunions d’intervenants et
tous les ateliers pour I'élaboration du cadre de travail soient tres bien structurés. On a eu recours aux
services du méme animateur pour toutes les réunions. Cette démarche s’est avérée un excellent moyen
d’assurer 'uniformité et le maintien d’une structure, d’ajouter des précisions contextuelles & chaque
discussion et de tirer parti des réalisations antérieures.

Les problemes de temps et d’argent ont constitué un défi de taille dans les efforts entourant le cadre de
travail, lesquels ont contribué & une profonde difficulté pour I’Association pulmonaire : faire appel 2 un
grand nombre d’intervenants différents pouvant avoir une influence sur un cadre de travail rational sur
la santé respiratoire et pouvant, en retour, étre touchés par un tel cadre.

LAssociation pulmonaire a surmonté ces problemes :

* en adoptant une politique de transparence et de collaboration qui lui a permis de trouver des
partenaires et des alliés, de maximiser les ressources et d’établir des liens avec des intervenants de
milieux avec qui elle n’avait habituellement pas de contact;

* en faisant preuve de créativité pour solliciter les intervenants, c’est-a-dire en utilisant diverses
méthodes comme les rencontres en personne, le site Web ou le courriel et les téléconférences;

* en assistant a divers ateliers et conférences, en faisant des présentations et en invitant 'auditoire a
poser des questions et & donner son opinion.

Dans I'ensemble, le processus a permis de tirer une lecon importante : il faut continuer sur sa lancée;

faire en sorte que les gens ne perdent pas de vue l'objectif fixé s'est révélé crucial pour aller de I'avant et
maintenir le partenariat pour I'avenir.

Notes

1 Association pulmonaire. Cadre de travail national sur la santé pulmonaire : sommaire, Ottawa (Ontario), 2008.

2 Tbid,

3 Association pulmonaire. Cadre de travail national sur la santé pulmonaire : document de discussion, Ottawa (Ontario), 2007.
[http://www.poumon.ca/pdf/research/document_discussion_atelier_2007-Sommaire_f.pdf.] (Consulté en février 2009).
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PORTRAIT D’'UN PARTENARIAT :
PRixX DU PARTENARIAT DES IRSC EN 2006

Dre Anne Snowdon, RCE AUTO21, Université de Windsor
Dr John Mann, DaimlerChrysler Canada (maintenant Chrysler Canada Ltée)

Lorsqu’elle travaillait en tant qu'infirmiere a 'unité des soins intensifs d’'un hépital pour enfants a
Ottawa, la Dre Anne Snowdon a été témoin d’un trop grand nombre de blessures invalidantes et de
déces attribuables aux accidents de la route!. Au Canada, les accidents de la route continuent d’étre la
principale cause de déces et de blessures graves chez les enfants de moins de 14 ans. Méme si
l'utilisation de dispositifs de retenue pour enfants est obligatoire en vertu de la loi, chaque jour au
Canada, environ deux enfants meurent ou sont grievement blessés dans un accident de la route . En
2002, la Dre Snowdon, convaincue que la société devait faire quelque chose pour protéger les enfants,
sest donné comme mission de concentrer ses efforts sur « la seule idée » de sauver la vie des enfants en
comprenant pourquoi les accidents de la route peuvent avoir des conséquences si désastreuses sur ces
derniers? .

Dans son travail en tant que chef du département d’ingénierie de Chrysler Canada, le Dr John Mann
connaissait lui aussi les résultats tragiques des accidents de la route impliquant de jeunes enfants qui
n’étaient pas retenus correctement. Lindustrie et le gouvernement s’efforgaient déja de comprendre les
causes et 'explication mécanique de ces blessures et déces, et une panoplie de dispositifs efficaces et de
reglements avaient été mis au point pour résoudre ce probleme important. Malheureusement, ces efforts
étaient insuffisants; encore beaucoup trop de personnes au Canada n'utilisaient pas correctement les
dispositifs de sécurité pour enfants ou ne les utilisaient pas du tout. Pour le Dr Mann, il était évident
que les améliorations technologiques a elles seules ne permettraient pas d’atteindre les résultats dont la
société avait tant besoin.

Avec le soutien ’AUTO21, le programme fédéral des Réseaux de centres d'excellence dans le domaine
du transport automobile, la Dre Snowdon a formé une équipe multidisciplinaire en recrutant des
chercheurs de I'Université de Windsor et de I'Université Western Ontario afin de mieux comprendre les
parents et leurs décisions relativement 2 I'utilisation d’un siége de sécurité>. Léquipe a fait enquéte
aupres de plus de 1300 familles du Sud de 'Ontario et a découvert que les parents n'étaient
généralement pas informés au sujet des sieges de sécurité pour enfant et des risques de blessure dans les
véhicules, et que, trop souvent, ils cédaient lorsque les enfants ne voulaient pas utiliser leur siege de
sécurité4. Selon des études similaires, on estime que plus de 80 % des parents tentent d’utiliser les
systemes de sécurité pour enfants dans les véhicules, mais que moins de 20 % d’entre eux les utilisent
correctement ou de facon suffisamment efficace pour protéger les enfants’.

A la lumiére de cette information, la Dre Snowdon et son équipe ont mis au point une intervention
éducative a 'appui de décisions des parents favorisant I'utilisation sécuritaire des si¢ges pour enfants.
Gréce au financement ’AUTO21 et au soutien de Chrysler Canada, I'équipe de la Dre Snowdon a pu
mettre au point un programme pour enseigner aux familles comment assurer la sécurité des enfants a
bord des véhicules. Le Dr Mann a réuni une équipe d’experts en sécurité dans 'industrie pour qu’ils
apportent leur savoir en conception de systemes de sécurité, en stratégies de prévention des accidents et
en réglementation gouvernementale a 'équipe de recherche de la Dre Snowdon. Ensemble, ces experts
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ont congu, pour les familles, un programme éducatif multimédia appelé Bobby Shooster Rides Safely in
his Booster. 11 a été établi que le programme permettait d’augmenter considérablement les connaissances

des parents en ce qui a trait a l'utilisation correcte des sieges de sécurité pour enfants dans les véhicules®.

Dés la premitre rencontre du groupe, il était évident qu’allait s'établir un vrai partenariat fondé sur des
intéréts communs, des connaissances et des compétences complémentaires et sur le désir de changer le
cours des choses. Au départ, la présence de la Dre Snowdon a piqué la curiosité des ingénieurs qui se
demandaient ce qu'une infirmiere pouvait bien faire en recherche dans le domaine du transport
automobile. Elle a rapidement saisi 'occasion de leur expliquer que les infirmiéres étudient les
comportements en matiere de santé et de préciser qu'elle pouvait apporter a 'équipe I'expertise nécessaire
pour atteindre des résultats concluants.

De plus, les deux équipes comprenaient qu'une technologie, aussi perfectionnée soit-elle, ne peut étre
efficace si les gens décident de ne pas en tenir compte ou 'utilisent incorrectement. La Dre Snowdon et
son équipe se sont efforcées de comprendre les raisons justifiant les décisions des parents et de
transposer ces connaissances pour créer des programmes d’intervention plus efficaces. Le Dr Mann et
son équipe étaient tres intéressés par les résultats de cette étude et par leur utilité possible pour améliorer
la technologie et la sécurité du transport des enfants. Malgré les méthodes et les expériences tres
différentes des équipes, leurs buts ont convergé dans un partenariat qui a été stimulant et profitable
pour les deux parties.

Clest ainsi que le Dr Mann a assumé avec enthousiasme un réle
essentiel en se faisant le champion de ce partenariat au sein de

Iindustrie et en faisant connaitre les réalisations et les résultats il est impprtan t _de créer
de I'équipe de recherche. « Nous sommes tous concernés par la des partenariats qui sont
sécurité, quels que soient nos intéréts ou notre domaine constructifs, qui permettent
d’activité. Qui n'est pas bouleversé lorsqu’un enfant est blessé de faire des progres réels
ou tué — surtout lorsque cela aurait pu étre évité? », fait quant a la sécurité des
remarquer le Dr Mann. Par souci de la sécurité des enfants, enfants et qui, en méme
Chrysler a apporté un soutien actif et indéfectible en offrant des temps, donnent a chaque
ressources et en permettant a des cadres supérieurs et a des partenaire la possibilité
employés de réaliser ce travail au compte de la compagnie. Il d’atteindre ses propres

sest développé une synergie entre les équipes qui ont réussi a objectifs. »»

réduire le nombre de blessures et de décés chez les enfants
canadiens. C’est pour cette raison quelles ont remporté le Prix
du partenariat des IRSC en 2006.

Depuis, « la seule idée » de sauver la vie des enfants est devenue une force motrice, « un concept qui a
pris vie » en inspirant les universités, les principales compagnies internationales et les organismes
gouvernementaux et qui, avec la participation de chaque nouveau groupe, stimule la créativité et la
croissance’.

« Lorsque nous parlons du nombre de blessures et de déces survenant chez les enfants au Canada et de
la possibilité de les prévenir, les gens écoutent. Il importe de les intéresser suffisamment pour qu’ils
veuillent établir un partenariat », déclare la Dre Snowdon, qui est maintenant professeure agrégée a la
Odette School of Business de I'Université de Windsor et coordonnatrice de theme pour la recherche sur
la santé, la sécurité et la prévention des blessures du réseau AUTO21. « Les possibilités de partenariat
qui aident a sauver la vie des enfants intéressent toujours les partenaires potentiels pour des raisons
affectives. Nous connaissons tous des enfants ou avons des enfants et nous voulons tous aider. II est
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important de créer des partenariats qui sont constructifs, qui permettent de faire des progres réels quant
a la sécurité des enfants et qui, en méme temps, donnent a chaque partenaire la possibilité d’atteindre
ses propres objectifs. »

La Dre Snowdon fait remarquer qu'en dépit du vif intérét que
suscite le sujet de la recherche, le travail en partenariat ne se fait
pas comme par magie. Il faut beaucoup de temps et d’énergie
pour cultiver les possibilités de partenariat. « Lorsqu’'une
possibilité se présente, ne serait-ce que 'espace d’'un moment, il
faut la reconnaitre immédiatement et agir », conseille-t-elle. Par
exemple, la relation de son équipe avec Magna International, qui
a mené a la création d’'un nouveau siege rehausseur, a commencé
a la pause-café d’une réunion de recherche. « Lorsqu’ils se sont
montrés intéressés par mes travaux, j ai immédiatement vu la
possibilité d’appliquer les résultats de mes recherches a la
création d’un si¢ge pour enfants avec Magna, et j’ai
immédiatement fixé un rendez-vous avec eux afin d’en discuter
plus longuement. »

“Vous ne pouvez pas vous
attendre a ce que les
partenaires vivent dans votre
monde. Vous devez leur dire
ce que vous pouvez faire
ensemble qui leur rapportera
directement... et les aider a
voir pourquoi un partenariat
est essentiel au succes de
chacun. »?

Avant la réunion avec les dirigeants de Magna, la Dre Snowdon a fait un travail préparatoire afin de
comprendre ce qui pouvait intéresser cette entreprise et quelle expertise celle-ci pouvait apporter au
projet. « Vous ne pouvez pas vous attendre A ce que les partenaires vivent dans votre monde », explique-
t-elle. « Nous, les chercheurs, sommes passionnés par notre travail et, trop souvent, nous pensons que
les autres ont la méme passion. Lorsque nous n'arrivons pas a convaincre les autres de nos idées
passionnantes, nous avons beaucoup de mal & comprendre pourquoi. Vous devez donner aux partenaires
potentiels les outils leur permettant de voir comment vous pouvez travailler ensemble — il s'agit de 'une
des stratégies les plus importantes pour créer des partenariats. Vous devez leur dire ce gue vous pouvez
faire ensemble qui leur rapportera directement, et plus important encore, vous devez les aider a voir
pourquoi un partenariat est essentiel au succes de chacun. » Selon la Dre Snowdon, ce dialogue est
essentiel au succes de la collaboration. « Travailler en partenariat, c’est d’abord connaitre et comprendre
les perspectives et les objectifs opérationnels de chaque partie, I'équipe de recherche et le partenaire de
industrie, et trouver ensuite les synergies qui peuvent déboucher sur I'innovation. »

Magna a travaillé avec I'équipe de la Dre Snowdon pour créer un siege rehausseur qui, & /a fois, protege
les enfants et correspond 4 la stratégie commerciale de 'entreprise. « Il était évident que notre
g q
programme Bobby Shooster avait une influence sur les parents, mais nous savions, d’apres notre sondage,
que nous devions aussi convaincre les enfants qui cherchent a s’extirper de leur siege d’auto parce qu’ils
le trouvent trop inconfortable », explique la Dre Snowdon.
q

Un nouveau projet de recherche a été congu pour susciter plus directement la participation des enfants
et voir comment et pourquoi ils réussissent a influer sur les décisions de leurs parents en ce qui a trait
aux sieges d’auto. « Il était évident que nous devions élargir 'expertise de notre équipe. Jusque-1a, nos
recherches avaient porté sur I'utilisation des sieges de sécurité par les parents et les conducteurs, il fallait
maintenant inclure le monde du marketing et des jeux destinés aux enfants », ajoute la Dre Snowdon.
Pendant que Magna mettait au point le prototype d’une série de si¢ges rehausseurs, en tenant compte
des besoins et des souhaits des enfants, des partenaires de I'école de design du College George Brown
travaillaient avec I'équipe a la conception d’une stratégie de jeu en ligne pour aider les enfants a
comprendre 'importance d’utiliser un siege rehausseur pour étre en sécurité dans les véhicules. Entre-
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temps, I'équipe de la Dre Snowdon travaillait avec des enfants et
leurs parents, dans le cadre de programmes communautaires, pour
discuter des si¢ges rehausseurs et voir comment on pourrait les
rendre plus attrayants pour les enfants. Les enfants ont congu leur

< Apprendre le “langage”
des partenaires est une

importante stratégie de « siege rehausseur idéal », et les chercheurs ont transmis les idées
communication qui permet des enfants @ Magna pour quelle puisse en tenir compte dans la
d’étre sur la méme conception des si¢ges et dans la stratégie de jeu.

longueur d’onde pour

discuter des buts et des Résultat : les données des travaux de recherche du Dr Andrew

Howard de 'Hépital pour enfants de Toronto (membre
d’AUTO21) sur les accidents de la route, ainsi que les données de
'équipe de la Dre Snowdon sur les connaissances des parents,
l'utilisation des siéges rehausseurs et les idées des enfants sur la
conceptlon d’un siege ont toutes convergé pour appuyer Magna
dans la conceptlon et la fabrication du si¢ge clekMC, un produit novateur qui a été lancé a I'échelle
nationale 2 'automne 20068,

objectifs de recherche, et
pour les défendre et les
négocier.??

« Sans la contribution AUTO21, je ne crois pas que le siege clekMC aurait été le premier produit lancé
par Magna Aftermarket », affirme Christopher Lumley, vice-président de Magna Aftermarket, une
division de Magna International. « Ce qui rend ce produit si exceptionnel cest 'enthousiasme des
enfants A cet egard Ils ne sont plus génés de s'asseoir dans leur si¢ge rehausseur, ils sont méme tres
heureux de leur siege clekM<?. »

La mise au point de ce nouveau produit unique n'aurait pas été possible sans les forces et les
connaissances de tous les partenaires. « Pour innover, il est essentiel de regrouper le plus de points de
vue possible », insiste la Dre Snowdon. « C’est le partenariat qui créé 'innovation, et non I'expertise
individuelle d’un chercheur ou une compagnie. »

Ayant travaillé avec divers collaborateurs, la Dre Snowdon a appris que la communication est essentielle
au succes d’'un partenariat. Elle rappelle cependant que les partenaires sont tous différents et conseille
d’utiliser des techniques adaptées a chaque partenaire, en fonction de ses activités de base, de son
programme et de son style de travail. Apprendre le « langage » des partenaires est une importante
stratégie de communication. Les ingénieurs qui s'occupent de la conception ont un « langage » qui leur
est propre, et il en est de méme pour les médecins qui font des recherches sur les traumas causés par les
collisions. Apprendre ces langages respectifs permet d’étre sur la méme longueur d’onde pour discuter
des buts et des objectifs de recherche, pour les défendre et les négocier.

La Dre Snowdon ajoute qu’il faut de la souplesse et de la patience pour travailler avec le secteur privé.

« Vous devez comprendre que les directeurs et chefs de direction sont trés occupés », explique-t-elle. « Ils
ont tellement de choses 2 traiter en méme temps qu’il est souvent 1mp0551ble de prev01r des rencontres
régulieres avec eux : ils n'ont tout simplement pas le temps. Ils ne peuvent s'engager a assister a une
réunion. Trop insister peut immédiatement mettre fin a toute possibilité de partenariat. »

Selon la Dre Snowdon, lors de rencontres avec des représentants du secteur privé, il faut étre bref et s'en
tenir a essentiel. « Vous devez leur dire pourquoi ils devraient s'intéresser au projet des les 30 premieres
secondes. Si vous leur décrivez votre recherche en détail, ils sen désintéresseront », avise-t-elle. « Lorsque
vous avez retenu leur attention sur les raisons pour lesquelles ils devraient s’intéresser au projet, vous
avez une autre période de 30 secondes pour leur expliquer comment ils peuvent participer et ce qu'un
partenariat permettrait de réaliser. La concision et la clarté sont essentielles pour convaincre les
partenaires que vous établirez des relations utiles et productives. »

La Dre Snowdon déclare que son travail est loin d’étre fini et, qu'a plusieurs égards, il ne fait que
commencer. Grice en partie 2 sa relation avec Chrysler Canada, son équipe a aussi terminé une étude
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nationale sur les si¢ges pour enfants, en ,
collaboration avec Transports Canada, et a établi Eléments essentiels pour réussir un
une relation de travail avec ce ministere pour partenariat

recueillir des données d’enquéte nationale tous les
deux ans. Léquipe travaille aussi avec le College
George Brown afin de mettre au point un logiciel

1. Comprendre et respecter les besoins et
les objectifs propres a chaque

de jeux pour enseigner les regles de sécurité aux partenaire.

enfants. Avec des collégues en informatique, les 2. Préciser la facon dont chaque
chercheurs explorent méme le domaine de partenaire peut contribuer au projet et
Iintelligence artificielle pour « créer » des sociétés renforcer les deux programmes.

artificielles (d’apres les données sur les blessures).
Ces sociétés pourraient étre utilisées pour « tester »
ou examiner 'effet des interventions ou des
politiques comme une loi sur les si¢ges rehausseurs

3. Etre ouvert aux possibilités de
partenariat; reconnaitre ces
possibilités et agir rapidement.

ou une politique nationale comme Vision sécurité 4. Etre prét a travailler ensemble a la
routiere 2020 (politique de Transports Canada) sur réalisation de buts et d’objectifs

les comportements des familles. Des partenariats communs afin de réussir. Si le

avec Research in Motion ont aussi mené a un chercheur voit le partenaire de
systeme de gestion des enquétes sans fil, en temps l'industrie uniqguement comme une
réel. A Pextérieur du Canada, l’équipe de recherche source de financement, le partenariat
participe aussi A des partenariats avec le projet sera voué a l’échec.

mondial en sécurité routiere et 'Organisation
mondiale de la Santé pour étudier la sécurité
routitre dans les pays en développement.

5. Chercher des partenaires qui peuvent
appliquer les résultats de la recherche
de facon nouvelle et novatrice.

Puisque chaque partenariat se développe et donne 6. Faire preuve de souplesse et adopter
lieu a des partenariats additionnels, il y a un effet un style de travail qui tient compte
d’entrainement qui met en évidence les possibilités des besoins et des contraintes du
d’innovation dans le cadre d’'un processus de partenaire.

collaboration. « Une possibilité de partenariat
mene toujours & de nombreux autres partenariats.
Il faut alors recruter d’autres personnes, secteurs et
centres », conseille la Dre Snowdon. « Les
possibilités sont infinies. »

7. Ecouter attentivement un partenaire
potentiel (industrie ou autre) pour
savoir ce dont il a réellement besoin,
plutét que de lui dire comment vous
percevez ses besoins.

8. Etre conscient des délais d’exécution

Notes de chacun et faire preuve de
compréhension a cet égard.

1 SNOWDON, Anne. « The Effectiveness of a Multimedia
Intervention on Parents’ Knowledge and Use of Vehicle Safety
Systems for Children », Journal of Pediatric Nursing, 23(2), 2008,
p- 126-139.
2SNOWDON, Anne. Saving Young Lives: Meeting the Challenge of Child Safety in Vebicles.
[http://www.nce.gc.ca/awards/snowdonessay_f.htm.] (Consulté en février 2009).
3 Le Réseau de centres d’excellence AUTO21 regroupe environ 300 chercheurs du Canada qui travaillent directement avec plus de 240
partenaires du secteur public et du secteur privé dans le domaine de I'industrie automobile; ainsi que 44 universités canadiennes.
4 Ibid,
> SNOWDON, Anne. « The Effectiveness of a Multimedia Intervention on Parents’ Knowledge and Use of Vehicle Safety Systems for
Children », Journal of Pediatric Nursing, 23(2), 2008, p. 126-139.
6 Ibid.
7SNOWDON, Anne. Saving Young Lives: Meeting the Challenge of Child Safety in Vehicles.
[http://www.nce.gc.ca/awards/snowdonessay_f.htm.] (Consulté en février 2009).
8 Ibid.
9 Congu pour les enfants — Mis au point pour les parents.
[http://www.nce.gc.ca/pubs/ncenet-telerce/dec2006/auto21-dec06_f.htm.] (Consulté en février 2009).
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PARTENARIAT POUR FAVORISER LE DEVELOPPEMENT DES JEUNES
ENFANTS : HELP (HUMAN EARLY LEARNING PARTNERSHIP)

Equipe travaillant a la cartographie du développement des jeunes enfants

Dr Clyde Hertzman, directeur, HELP

Dre Lori G. Irwin, directrice adjointe, HELP

Joanne Schroeder, gestionnaire du développement communautaire a I'échelle provinciale, HELP
Michele Wiens, gestionnaire principale, Confidentialité, opérations stratégiques et gestion des
connaissances, HELP

Dre Janet Mort, associée de recherche, HELP

Jacqueline Smit Alex, ancienne directrice, HELP

Jennifer Harvey, gestionnaire du systtme d’information géographique, HELP

Gillian Corless, gestionnaire de mise en ceuvre de 'outil de mesure du développement des jeunes
enfants, HELP

Ruth Hershler, gestionnaire, Gestion des données

Neda Razaz-Rahmati, coordonnatrice de I'outil de mesure du développement des jeunes enfants, HELP

On estime que la petite enfance est la période de développement la plus importante de la vie. Les jeunes
enfants doivent passer du temps dans des milieux chaleureux qui répondent a leurs besoins et stimulent
acquisition du langage. Les parents et les intervenants qui offrent un tel milieu aux enfants ont, pour
leur part, besoin du soutien de la communauté et de tous les ordres de gouvernement pour le faire!.

Pour faire la lumiere sur les meilleurs moyens d’établir et de

maintenir le soutien de la communauté et des gouvernements, le Enjeu : £n Colombie-
partenariat HELP s'efforce de créer, de promouvoir et Britannique, I'état du
d’appliquer les connaissances sur les facteurs biologiques, développement des jeunes
psychologiques et sociétaux qui influent sur la santé et le enfants varie d’un endroit a
développement des enfants. Dirigé par le Dr Clyde Hertzman, I'autre. Cet écart représente les
chercheur financé par les IRSC et titulaire de la chaire de différences dans la qualité de la
recherche du Canada en santé des populations et en stimulation, du soutien et de la
développement humain, HELP est un réseau interdisciplinaire bienveillance apportés aux
constitué de professeurs d’université, de chercheurs et enfants dans différentes régions.

d’étudiants des cycles supérieurs des six principales universités de
la Colombie-Britannique.

Les professeurs et le personnel de HELP ont donné des centaines de présentations partout en
Colombie-Britannique, en s'adressant notamment a des ministres du gouvernement provincial et du
gouvernement fédéral, & des conseils exécutifs, a des organismes non gouvernementaux (ONG)
nationaux et provinciaux et a des communautés locales. Ce réseautage actif a permis de créer des liens
entre HELP et des organismes gouvernementaux provinciaux (entre autres) et d’établir la relation qui
existe actuellement avec la Direction de la petite enfance du ministere du Développement des enfants et
de la famille de la Colombie Britannique (Ministry of Children and Family Development), le Ministere.
Au cours des huit dernieres années, ce partenariat a grandement contribué a améliorer les connaissances
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de la communauté sur le développement des jeunes enfants et a fourni un point de départ a
Iélaboration de politiques fondées sur des données probantes afin d’aider les jeunes enfants a bien se

développer.

Initiative provinciale de cartographie du développement des jeunes enfants

Le partenariat officiel a commencé par I'établissement d’une entente entre HELP et le Ministere en
2000 pour lancer « I'initiative de cartographie du développement des jeunes enfants » en Colombie-
Britannique. Le but de cette initiative consistait, et consiste encore, a élaborer un systeme de
surveillance et de mesure du développement des jeunes enfants dans les communautés de la province.
HELP utilise I'instrument de mesure du développement des jeunes enfants (Early Development
Instrument désigné par le sigle EDI) qui a été mis au point par des chercheurs canadiens, le Dr Dan
Offord et la Dre Magdalena Janus. Linstrument, qui est une liste de contrdle permettant de mesurer des
qualités allant de la santé physique aux aptitudes & communiquer, est utilisé pour évaluer I'état du
développement des jeunes enfants a 'école maternelle.

Les enseignants remplissent la feuille de controle EDI en février, apres plusieurs mois d’interactions avec
les enfants de leur classe de maternelle. Bien que la feuille de contréle EDI soit remplie pour chaque
enfant, les résultats ne sont pas utilisés pour reconnaitre ou étiqueter un enfant en particulier; ils sont
plutdt regroupés géographiquement (ou cartographiés) en fonction du quartier, du district scolaire, de la
région sanitaire et du palier administratif de la province?. Pour améliorer les résultats, I'équipe de HELP
examine aussi les facteurs socio-économiques afin de mieux comprendre comment ces derniers peuvent
influer sur le développement et la santé des enfants.

Cartographier le développement des enfants
Solution : Amener le

HELP utilise maintenant I'instrument EDI dans chaque district gouvernement provincial et
scolaire de la province. La Colombie-Britannique est ainsi le seul les communautés locales a
endroit au monde a disposer d’un outil établi et normalisé pour reconnaitre les besoins et a
évaluer le développement des jeunes enfants, a 'échelle de la corriger les écarts dans les
population sur une période donnée. En mesurant 'état du modeles existants de
développement des enfants dans 'ensemble de la province, I'équipe développement des jeunes
de HELP peut montrer les variations des résultats compilés grice a enfants.

Pinstrument EDI par région (quartiers, districts scolaires ou régions
sanitaires). Ces variations servent ensuite a représenter les différences
moyennes en ce qui a trait a la qualité de la stimulation, du soutien et de la bienveillance auxquels les

enfants sont exposés dans ces régions3.

Le Ministere s’est avéré un partenaire naturel de HELP puisqu’il a mis ces connaissances en application
a I'extérieur du monde universitaire. Il sest déja engagé a établir une infrastructure de coalitions
communautaires pour 'ensemble de la province et a reconnu que l'instrument EDI permettait de mieux
guider les coalitions sur le développement des enfants dans leurs secteurs locaux. Ensemble, le Ministere
et HELP ont amené 'initiative et ses résultats directement dans les communautés ot les enfants et leur
famille vivent et apprennent.
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Tirer parti des partenariats pour agir a I'échelle locale

Les données cartographiées ont été un élément clé dans I'élaboration d’une initiative conjointe unique
et efficace entre le gouvernement, les universités et la communauté. Accompagnées d'un sommaire
expliquant les résultats, les cartes ont permis de combler un écart important dans I'échange de
connaissances entre la communauté et les représentants du gouvernement. Cette compréhension
mutuelle a favorisé une communication efficace. Léquipe de HELP a travaillé avec ses partenaires du
gouvernement pour s'assurer que ces derniers comprennent bien I'importance d’appuyer les
communautés, tandis que les intervenants des communautés ont apporté leurs connaissances
particulieres au sujet de leurs enfants, leur compréhension du milieu ot ils vivent et le désir de voir leurs
propres enfants bien se développer.

Travaillant avec les universitaires de HELP, le Ministere a accru Approche: Les résultats de la
son financement pour appuyer les coalitions communautaires recherche et les connaissances
dans 'ensemble de la province et sest assuré quil y avait des du milieu ont servi a

champions dans chaque communauté. On a donné a ces I'établissement de plans d’action
champions le mandat et les moyens d’utiliser les données de pour les familles et les enfants

recherche de HELP et les résultats de cartographie obtenus dans
chaque quartier afin d’établir des plans d’action pour les familles
et les enfants dans leur communauté en tenant compte de

plusieurs secteurs, notamment la santé, I'éducation, la police, ainsi que les secteurs récréatifs et sociaux.

dans chaque communauté.

La majorité des communautés utilisent ces cartes communautaires comme outils clés pour la
planification locale et la prestation de services; I'équipe de HELP continue de travailler avec les
communautés et le gouvernement pour les aider a utiliser leurs cartes afin de surveiller le
développement des enfants et de déterminer les endroits ot les enfants sont vulnérables (ou vont bien)
en ce qui a trait au développement physique, socio-affectif et cognitif relatif au langage.

Lecons apprises

Selon I'équipe de recherche, pour stimuler des changements a 'échelle communautaire, il est essentiel
d’appuyer correctement la prise en charge des problémes et de leurs solutions par la communauté. Par
exemple, le Ministere et HELP ont compris que travailler ensemble ne signifiait pas seulement créer une
structure de rapport; ils se sont rendu compte, entre autres choses, qu’il était important qu’il y ait un
chevauchement dans leur infrastructure. Ils ont engagé conjointement un professionnel reconnu en
développement communautaire pour travailler a la fois comme conseiller provincial aupres des
coalitions communautaires (relevant du Ministere) et comme gestionnaire de liaison communautaire
(relevant de HELP) pour faciliter 'apprentissage et I'utilisation de la recherche directement au sein des
communautés. Le conseiller provincial faisait un rapport a I'équipe HELP et au Ministere au moyen de
dialogues trimestriels, et les coalitions faisaient rapport au conseiller tous les six mois. Ce role a permis
de mieux utiliser la recherche pour 'élaboration de programmes et de politiques et, en méme temps,
d’améliorer la capacité des membres de la communauté d’appuyer les enfants dans leur région. Le
conseiller provincial a aussi créé des moyens de communiquer les données au sein de chaque
communauté de la province en diffusant les résultats tous les trois ans et sur demande.

De plus, les chercheurs de HELP ont sollicité I'aide des partenaires de la communauté afin de s’assurer
que les connaissances produites étaient faciles & comprendre et 2 utiliser. Léquipe de recherche
maintient un dialogue constant avec les partenaires de la communauté et du gouvernement et les fait
participer aux examens systématiques de ses produits de recherche. Les chercheurs de HELP
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interpretent aussi les résultats de recherche dans des rapports écrits, et les membres de I'équipe de
recherche visitent régulierement les communautés pour offrir des présentations et des séances de travail
afin de les aider & comprendre les résultats obtenus a I'échelle locale et planifier des améliorations.
Lorsque les résultats de recherche sont accessibles, il y a plus de chances qu'ils soient utilisés.

Pendant que I'équipe de HELP maintient une relation ouverte
avec ses partenaires du gouvernement, elle rencontre tous les trois
mois tous les ministeres qui s'intéressent aux enfants afin de
trouver les meilleurs moyens d’offrir a tous les enfants de la
Colombie-Britannique un départ équitable dans la vie. Ces
rencontres trimestrielles sont essentielles pour renforcer
I'engagement pris par toutes les parties et 'importance de leur
travail. En ayant des objectifs communs a court terme et des
délais d’exécution établis stratégiquement, I'équipe de HELP et le
gouvernement provincial sont en mesure de travailler ensemble et
ont une vision claire de leur mission.

Résultats

La Colombie-Britannique a maintenant, pour I'ensemble de son
territoire, un réseau de recherche et de communication itératif qui
touche tous les secteurs et qui a donné lieu a des mécanismes

Résultats: La Colombie-
Britannique dispose maintenant
d’un réseau de recherche et de
communication qui touche tous
les secteurs afin de donner aux
communautés les moyens
d‘agir. Les décisions du
gouvernement provincial
concernant le financement de
ressources pour le
développement des jeunes
enfants sont maintenant
fondées sur des données
probantes récentes.

favorisant la rétroaction continue et le dialogue ouvert entre les universitaires, les praticiens, les
planificateurs communautaires, les éducateurs et les décideurs gouvernementaux. Ce partenariat entre
les communautés, le milieu universitaire et le gouvernement provincial a créé un groupe d’intervenants
avertis, ce qui est essentiel 4 la prise de décisions éclairées. Sur le plan politique, les résultats de la
recherche réalisée dans le cadre de ce partenariat ont permis d’orienter les principales décisions du
gouvernement provincial concernant l'attribution de financement pour le développement des jeunes
enfants. En Colombie-Britannique, c'était la premicre fois qu'on s'appuyait autant sur des données
sc1ent1ﬁques pour allouer du financement et que les communautés participaient dans une telle mesure.
Le partenariat a rendu les choses possibles, mais sans I'engagement des partenaires du gouvernement, il

aurait été impossible d’apporter des changements de cette ampleur.

Le succes de ce partenariat est attribuable au fait que chaque partenaire, a tous les niveaux, reconnaissait
et respectait les connaissances des autres parties. Les forces des partenaires se sont conjuguées pour
sensibiliser davantage les intervenants a 'importance du développement des jeunes enfants et améliorer
acces aux services. Les intervenants de la communauté comme le gouvernement ont mis en place des
programmes et des services pour réduire les écarts dans les modeles existants de développement des
enfants — les partenaires sont maintenant assurés de I'existence de ces écarts — afin que tous les enfants

de la province aient les moyens de bien se développer.

Notes

IHERTZMAN, Clyde, et Lori G. IRWIN. “Iz Takes A Child to Raise A Community: Population-based’ Measurement of Early Child

Development.” apercu de la recherche HELPD. [http://www.earlylearning.ubc.ca/resources_reportspubs.htm.] (Consulté en février 2009).
2 Early Development Instrument: What is the Early Development Instrument? Human Early Learning Partnership (HELP).

[http://www.earlylearning.ubc.ca/EDI/.] (Consulté en février 2009).

3 Early Development Instrument: A Population Health Perspective, Human Early Learning Partnership (HELP).
[http://www.earlylearning.ubc.ca/EDI/population_health.html.] (Consulté en février 2009).
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PORTRAIT D’UN PARTENARIAT : PRIX DU PARTENARIAT
DES IRSC EN 2003

La Société de l'arthrite

Plus de quatre millions de Canadiens de tous 4ges souffrent d’arthrite et d’autres affections
rhumatismales. On croit 4 tort que 'arthrite touche exclusivement les personnes agées alors que, selon
des études de population, les personnes en age de travailler (de 20 a 64 ans) représentent pres de 60 %
des Canadiens atteints d'arthrite!. En fait, larthrite englobe plus de 100 affections différentes et est la
principale cause de difformité et d’invalidité de longue durée au Canada.

La recherche sur I'arthrite a maintenant sa place dans le milieu de la recherche au Canada; elle regroupe
des scientifiques, des cliniciens, des responsables de politiques, des patients et des organismes
communautaires. Il y a seulement 15 ans, la recherche sur I'arthrite avait peine a se tailler une place
dans le programme de recherche en santé du Canada.

La Société de l'arthrite, seul organisme sans but lucratif se consacrant uniquement aux maladies
rhumatismales, se bat depuis longtemps pour que la recherche sur arthrite et les services aux patients
regoivent plus d’attention et de financement. Il était donc naturel pour la Société de I'arthrite de
parrainer « Arthrite 2000 », une initiative de concertation approfondie, qui a eu lieu en 1997,
réunissant des intervenants et des représentants du domaine au Canada.

« Pour Arthrite 2000, nous avons réuni de nombreux intervenants », explique Denis Morrice, qui était
alors président de la Société de I'arthrite et qui est aujourd’hui 'ambassadeur canadien de la Décennie
des os et des articulations. « Lorsque les membres d’un groupe diversifié d’intervenants se réunissent, ils
comprennent rapidement qu’ils peuvent accomplir beaucoup plus en travaillant ensemble et que chacun
peut ainsi réaliser son programme. »

Cette vaste consultation — la premitre du genre sur arthrite — a suscité un enthousiasme remarquable
dans le milieu de la recherche sur l'arthrite, qui visait I'un des plus importants prix en science au
Canada : une subvention du programme des Réseaux de centres d’excellence (RCE). Les RCE sont des
centres de recherche et de développement financés par le gouvernement fédéral pour créer de nouveaux
partenariats entre les universités, l'industrie, le secteur public et le secteur sans but lucratif, afin de
mener de la recherche de pointe et de réaliser des activités de transfert des connaissances?. Porté par
Iénergie positive et le dynamisme générés par Arthrite 2000, un groupe de travail dirigé par des
spécialistes des sciences fondamentales (Tony Cruz, Jeff Dixon et Robin Poole) et des cliniciens
chercheurs (John Esdaile, Cy Frank et Ed Keystone) a défini les themes de recherche et précisé les
services clés nécessaires pour mener de la recherche sur I'arthrite selon une approche multidisciplinaire
fondée sur la collaboration. En 1998, le Réseau canadien de I'arthrite (RCA) recevait du financement du
programme des RCE et devenait ainsi le premier RCE portant sur une maladie en particulier.

« Denis Morrice a été véritablement le champion qui a permis d’établir et de renforcer la recherche sur
larthrite », se souvient la Dre Jane Aubin, directrice scientifique de 'Institut de 'appareil locomoteur et
de larthrite des IRSC. « Comme il avait siégé & de nombreux comités de gouvernance, il pouvait voir
que I'époque ol des chercheurs indépendants travaillaient de fagon isolée était révolue. Il a fait tout son
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possible pour promouvoir les équipes de recherche dans le domaine de l'arthrite. Le concept de travail
d’équipe était un élément intégral de la demande de RCE pour le RCA et est devenu I'une des
caractéristiques marquantes du Réseau canadien de I'arthrite. »

Le fait que les patients atteints d’arthrite pouvaient contribuer grandement au programme de recherche
est un autre élément essentiel qui est ressorti de la consultation Arthrite 2000. La Société de I'arthrite
invitait déja des patients a siéger a ses comités de gestion, et ce principe important a été intégré a la
structure de comité du RCA, ol un comité consultatif de patients et des porte-parole des patients
siegent au conseil d’administration du Réseau et participent a ses divers groupes d’experts. Selon M.
Morrice, le but ultime de la recherche sur l'arthrite est d’utiliser de nouvelles connaissances pour
répondre aux besoins des patients, et puisque les patients sont touchés directement et indirectement par
la plupart des découvertes scientifiques, ils devraient participer au processus de recherche.

Méme si la création du RCA était une étape importante, il y avait encore beaucoup a faire pour assurer
de solides bases a la recherche sur I'arthrite. Avant que le Conseil de recherches médicales du Canada
(CRM) ne devienne les IRSC, M. Morrice a souvent rencontré le Dr Henry Friesen, alors président du
CRM, pour discuter des répercussions socio-économiques de l'arthrite et de la nécessité d’accroitre le
financement de la recherche.

« Lorsqu’il a été question de s'inspirer des National Institutes of
Health des Ftats-Unis comme modéle pour les IRSC, cela a semblé
étre l'occasion parfaite de faire une place a la recherche sur
'arthrite », se souvient M. Morrice. « Nous devions démontrer
qu’il était enfin le temps que le gouvernement et le public
sintéressent davantage a l'arthrite, et que I'un des 13 instituts

“Vous n‘avez pas besoin
d’une armée [pour étre
entendu], vous avez besoin
de porte-parole sérieux,

s s X : assionnés et engagés. »?
devait étre consacré a ce probleme. Nous avons donc entrepris une P 999

campagne avec des rhumatologues, des chirurgiens orthopédistes et
des chercheurs — toujours accompagnés de représentants de
patients — et avons rencontré le plus grand nombre de ministres possible. »

Nos efforts ont porté leurs fruits. Lorsque les IRSC ont été créés en 2000, I'Institut de 'appareil
locomoteur et de 'arthrite ('TALA des IRSC) voyait le jour. « Nous savions que nous ne pourrions pas
obtenir un institut uniquement pour larthrite », affirme M. Morrice, « nous avons alors regroupé la
recherche sur les dents et les maladies de la peau, qui font également partie du systtme musculo-
squelettique. Le Dr Cy Frank a joué un réle déterminant pour établir cette collaboration. La bonne
volonté des nombreux partenaires et des intervenants, seuls ou en groupe, qui ont accepté de travailler
ensemble a également contribué au succes de la démarche. »

Jusqu'a maintenant, 'TALA des IRSC a investi des millions de dollars dans la recherche sur I'arthrite et
continue de le faire.

Depuis la création de 'TALA des IRSC, la Société de l'arthrite travaille étroitement avec I'Institut pour
constituer un réseau de toutes les personnes concernées par la recherche sur I'arthrite, depuis les
bailleurs de fonds jusqu'aux patients. En collaboration avec d’autres partenaires, la Société de larthrite
et 'TALA des IRSC ont joué un role déterminant pour lancer Larthrite au Canada, la premiére
publication qui donne une image exhaustive des répercussions de I'arthrite au Canada’. Regroupant les
données d’enquétes nationales sur la santé de la population, ainsi que les données sur la mortalité, la

15



S'unir pour la santé : Recueil de cas de partenariat des IRSC

facturation des médecins a I'échelle provinciale, les médicaments, les admissions dans les hopitaux et les
chirurgies ambulatoires, le rapport fait ressortir la nécessité de comprendre le fardeau énorme que
Parthrite fait peser sur les personnes et la société en général.

D’ici dix ans, on prévoit qu'un million de Canadiens de plus seront atteints d’arthrite ou d’'une maladie
connexe, et tout comme les millions de Canadiens déja atteints, ils auront le droit de parole avec I'aide
de la Société de l'arthrite. Cette derniere a appuyé la création de ’Alliance canadienne des arthritiques
(ACA) et a défendu le Code canadien des droits de | ﬂrt/ﬂrztzque (2001); C’est grace a cette démarche que
les patients sont considérés comme des partenaires a part entiere dans le processus de recherche?.

« Nous avons recruté des patients exceptionnels pour parler de la nécessité de faire plus de recherche sur
Iarthrite et de mettre sur pied un institut de l'arthrite », afirme M. Morrice. « Vous n'avez pas besoin
d’une armée [pour étre entendu], vous avez besoin de porte-parole sérieux, passionnés et engagés. Nous
avons toujours communiqué I'information importante a 'ACA, avant méme qu’elle ne soit une
organisation officielle. Deux personnes en particulier ont joué un role prépondérant; ce sont Ann
Qualman [fondatrice de TACA] et Jim Davies. Lorsque le Dr Tony Cruz a entrepris les démarches
aupres des Réseaux de centres d’excellence pour mettre sur pied le Réseau canadien de l'arthrite, Cest
Ann qui a assisté 2 un nombre incalculable de réunions avec les représentants du gouvernement et les
ministres’. Lorsque nous nous efforcions d’obtenir un institut de I'arthrite au sein de 'organisme qui
allait bient6t devenir les IRSC, Jim organisait des réunions avec des politiciens, et Ann laissait tomber
ses activités du moment pour venir parler du bien-fondé d’un institut de larthrite. »

Ann et Jim sont décédés en 2007, et M. Morrice se souvient du

nombre imposant de personnes venues de toutes les régions du pays €€ Les personnes touchées
pour assister a leurs funérailles. « De nombreux membres de TACA par une décision devraient
sont devenus amis pour la vie. C’est le pouvoir des réseaux. » participer a cette prise de

DL , . , . o décision. »?
En fait, 'héritage d’Ann est toujours d’actualité dans le milieu de la

recherche sur l'arthrite : « Les personnes touchées par une décision

devraient participer a cette prise de décision®. » La Société de I'arthrite invite des patients de TACA 2
siéger A ses comités, et la plupart des chercheurs dans le domaine de l'arthrite sont heureux d’inclure de
information sur la participation ou la collaboration des patients dans leur demande de subventions.

Afin de faire progresser davantage les réscaux dans le milieu de la recherche sur l'arthrite et de faire face
a I'augmentation imminente des cas d’arthrite, la Société de l'arthrite, le RCA et I'TALA des IRSC ont
tenu conjointement la premiere Conférence de consensus sur I'arthrose au Canada, en avril 2002. Cette
conférence a réuni des experts et des chercheurs du Canada et d’autres pays, des patients atteints
d’arthrite, des responsables des politiques, des représentants de I'industrie et d’autres intervenants. La
conférence a donné lieu a une séance de remue-méninges de haut niveau ot chacun — chercheur,
expert, stagiaire, porte-parole ou patient — pouvait donner son opinion sur l'orientation future de la
recherche sur I'arthrose au Canada’.

« Nous nous sommes vraiment efforcés de créer une synergie avec les autres intervenants », se souvient
M. Morrice. « Chacun voyait qu’il avait un role a jouer, et personne ne pouvait se sentir plus important
que les autres. »

Forts du succes de la Conférence de consensus sur I'arthrose, la Société de Parthrite, le RCA et 'TALA
des IRSC ont travaillé en collaboration pour créer I’Alliance pour le programme canadien de 'arthrite
(APCA). Le Dr Cy Frank, alors directeur scientifique de 'TALA des IRSC, a joué un réle de premier
plan dans Iétablissement de 'APCA, tandis que la Société de I'arthrite fournissait le soutien
administratif. Etablie en 2003, TAPCA est maintenant une coalition composée de plus de 20 groupes
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d’intervenants qui lutte pour réduire le fardeau de l'arthrite, encourage
le gouvernement a consacrer des ressources a la recherche sur l'arthrite
et aux soins des personnes atteintes, et offre du soutien aux arthritiques.
LAPCA offre une tribune aux intervenants pour la collaboration et
Iétablissement de stratégies sur les enjeux liés a l'arthrite.

Limportant c’est de ne
pas perdre de vue le but
ultime et de faire de son
mieux chacun de son cété

« Nous avons des roles distincts a jouer individuellement et des rdles a pour y arriver. »?

assumer en tant que partenaires dans le contexte global de la recherche

sur l'arthrite », explique la Dre Aubin. « Il ne s'agit pas seulement de

sentendre avec nos partenaires, il faut aussi reconnaitre que nous avons des roles distincts. Travailler
dans le méme domaine peut mener a une certaine concurrence entre les parties concernées », admet-elle.
« Il faut en parler tout de suite. Les roles conjoints et les roles individuels peuvent alors étre définis, et
ce, a 'avantage mutuel des partenaires et des autres intervenants, dont les patients. »

« Il nest pas toujours possible d’harmoniser les priorités et il faut I'accepter », déclare M. Steven McNair,
président actuel et chef de la direction de la Société de I'arthrite. « Vous n’allez pas a une réunion pour
convaincre les autres de votre point de vue, vous étes 1a pour les écouter. Il sagit de comprendre le point
de vue des autres. Limportant C’est de ne pas perdre de vue le but ultime et de faire de son mieux
chacun de son c6té pour y arriver. »

Forte de plus de 60 années d’expérience, la Société de l'arthrite est un modele de role pour latteinte de
résultats grice a I'établissement de relations fondées sur la confiance, le respect et 'engagement mutuels.
« Lorsque vous pressentez des partenaires potentiels, qu'il s’agisse de consommateurs ou de représentants
du secteur privé ou du secteur bénévole, il est important d’étre passionné pour la cause », ajoute M.
McNair, qui a quitté le monde des affaires en 2008 pour travailler a la Société de I'arthrite. « Présentez-
leur les avantages du partenariat en utilisant leur langage, et souvenez-vous qu’il ne s’agit pas seulement
d’arriver 4 une entente, mais de répondre aux besoins des arthritiques et de marier passion et
professionnalisme. »

Lorsque vient le temps d’établir des partenariats a partir de rien ou entre divers secteurs, M. Morrice
conseille aux intervenants de prendre une position stratégique. « Tout tourne autour de I'établissement
de relations et du réseautage », dit-il. « Lorsque nous organisions les réunions de la Société de I'arthrite,
nous nous assurions toujours d’avoir des coprésidents. Par exemple, nous pouvions avoir un
rhumatologue du Manitoba qui coprésidait la réunion avec un physiothérapeute de I'Ile-du-Prince-
Edouard. Ils commengaient par parler de leur travail, de leur région et de leurs patients, puis un lien se
créait. Il faut d’abord faire participer les gens et ensuite établir des liens entre eux. Il est impossible de
construire quelque chose sans un réseau de soutien. Il faut reconnaitre les possibilités et les saisir. »

Notes

VIRSC. Recherche sur I'arthrite : le plus vaste sous-ensemble de troubles de 'appareil locomoteur, Ottawa (Ontario).
[http://www.cihr-irsc.ge.ca/f/11196.html.] (Consulté en février 2009).

2 Page d’accueil du programme des Réseaux de centres d’excellence, [http://www.rce-nce.gc.ca/indexfr.htm].

(Consulté en février 2009).

3 Larthrite au Canada : Une bataille & gagner. [http://www.phac-aspc.gc.ca/publicat/ac/index-fra.php.] (Consulté en février 2009).
4 La Société de larthrite. Code canadien des droits de Larthritique, Toronto (Ontario), 2001.
[http://www.arthrite.ca/resources%20for%20advocates/bill%200f%20rights/default.asp?s=1]. (Consulté en février 2009).
> MORRICE, Denis. Hommage & Ann Qualman. Rapport annuel 2007 de I'Alliance canadienne des arthritiques.
[http://www.arthritiques.ca/uploads/CAPA_Annual_Report_2007-Fr.pdf]. (Consulté en février 2009).

© Ibid.

7 Sommaire de la Conférence de consensus sur larthrose de 2002.
[http://www.arthrite.ca/look%20at%20research/oaconference/default.asp?s=1]. (Consulté en février 2009).
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TRAVAILLER EN PARTENARIAT POUR AIDER LES COMMUNAUTES A SE
PRENDRE EN MAIN : UHISTOIRE (EN COURS) DES CENTRES
D’APPRENTISSAGE COMMUNAUTAIRES KTUNAXA

Sandra Jarvis-Selinger, Ph.D. Kendall Ho, M.D. FRCPC
Faculté de médecine Faculté de médecine
Université de la Colombie-Britannique Université de la Colombie-Britannique
Helen Novak Lauscher, Ph.D. Don Maki
Faculté de médecine Secteur des connaissances et des langues traditionnelles
Université de la Colombie-Britannique Conseil de la Nation Ktunaxa
Velma Hogan
Liaison avec les Autochtones, Kootenay-Est, Interior
Health Authority

Comme Cest le cas dans de nombreuses régions isolées, les communautés des Premieres nations du
Canada vivant dans des régions rurales et éloignées n'ont pas facilement acces a des services de
professionnels de la santé. Une telle situation peut avoir des conséquences négatives sur la santé d’une
communauté, et le probleme est complexe : il faut non
seulement un meilleur acces aux professionnels de la santé, il
faut aussi des points de service offrant de I'information exacte en
matiere de santé lorsque les membres de la communauté en ont

Enjeu : Les communautés des
Premieéres nations du Canada
vivant dans des régions rurales
et éloignées n’ont pas facilement
acces a des professionnels de la
santé et a de I'information
exacte en matiere de santé.

besoin.

Afin de régler ces problemes de fagon proactive, on a établi un
partenariat communauté-université, ¢ est-a-dire entre le bureau
de la stratégie de cybersanté de la Faculté de médecine de
I'Université de la Colombie-Britannique et la Nation Ktunaxa
(se prononce « tu-na-ha »). Grace au financement des IRSC, ces partenaires ont congu, mis en ceuvre et
évalué quatre centres pilotes d’apprentissage communautaires Ktunaxa dans les communautés de la
Nation Ktunaxa : Akisqnuk, Aqam, Lower Kootenay et Tobacco Plains.

Le concept des centres d’apprentissage communautaires Ktunaxa

Un centre d’apprentissage est constitué de deux composantes interreliées : 1) un établissement
communautaire équipé d’ordinateurs avec connexion Internet facilement accessibles a tous les membres
de la communauté, et 2) des ressources en ligne qui conviennent aux priorités définies par la

communauté en matiére de santé et qui sont congues par les membres de la communauté!.

Le modele des centres d’apprentissage a pour but de créer un espace ol les membres de la communauté
peuvent avoir acces a de 'information fiable en matiere de santé et fréquenter des gens dans un milieu
communautaire. Les centres d’apprentissage sont d’abord et avant tout une ressource mise au point par
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et pour les communautés autochtones. Cela signifie donc que I'Université de la Colombie-Britannique
s'occupe de 'aspect technique et du mentorat en recherche (lorsqu’il y a lieu) au cours de la phase
initiale de développement des centres d’apprentissage. A long terme, on vise le maintien et l'utilisation
des centres d’apprentissage par les communautés, et ce, méme lorsque le financement de la subvention
aura pris fin.

En fait, en tant que ressource continue, les centres d’apprentissage sont congus pour incorporer de
information sur des facteurs sociaux de santé tels que la médecine, la langue et les connaissances
traditionnelles. La diffusion de connaissances traditionnelles fournit une occasion concrete d’utiliser et
de revitaliser la langue Ktunaxa.

Un partenariat mene a un autre

Le partenariat a commencé en 2003, moment ol des chercheurs de I'Université de la Colombie-
Britannique terminaient une « évaluation de Iétat de préparation a la télésanté » aupres de neuf
communautés des Premieres nations de la Colombie-Britannique, dont la Nation Ktunaxa. De fagon
générale, une évaluation de I'état de préparation 2 la télésanté consiste & déterminer la capacité d’une
communauté d’utiliser les technologies de I'information et de communication pour offrir & distance des
services et de I'information en matiére de santé. Les relations qui ont mené au partenariat sur les centres
d’apprentissage ont commencé lorsque des chercheurs de I'Université de la Colombie-Britannique ont
participé a une conférence du First Nations Technology Council (FNTC), a Prince George, en
Colombie-Britannique. Les organisateurs de la conférence ont joué un réle important en adressant
I'équipe de I'Université de la Colombie-Britannique aux 20 communautés des Premiéres nations qui
étaient susceptibles de participer & une évaluation de I'état de préparation a la télésanté. Léquipe
d’universitaires a regu une réponse de neuf communautés et a décidé de travailler avec chacune d’elles.

Apres que les résultats de I'évaluation de I'état de préparation a la . : o
Solution : Faire participer

la communauté pour créer
des centres d’apprentissage
et des ressources en ligne
qui répondent aux besoins
de chaque communauté.

télésanté ont été envoyés A toutes les communautés, I'Université de la
Colombie-Britannique et la Nation Ktunaxa ont continué de participer
a des remue-méninges sur les facons de continuer a travailler ensemble.
Pendant ce temps, les membres de I'équipe de I'Université de la
Colombie-Britannique travaillaient aussi en partenariat avec des
chercheurs allemands qui mettaient au point des principes pour
effectuer des « évaluations des besoins » des utilisateurs des
technologies de I'information; ils travaillaient aussi avec une équipe de chercheurs mexicains qui
mettaient au point un modele de centre d’apprentissage communautaire. De plus, Industrie Canada
langait son Programme pilote de services a large bande pour le développement rural et du Nord,
programme qui avait pour mission « d'appuyer le déploiement des services a large bande aux collectivités
non desservies>. »

Ces événements sans lien apparent ont pourtant préparé le terrain pour que I'Université de la
Colombie-Britannique et la Nation Ktunaxa continuent d’établir leur partenariat :

* I’équipe de I'Université de la Colombie-Britannique a pu engager un chercheur pour mettre en
application les principes de I'équipe allemande concernant 'évaluation des besoins et guider le
processus de mobilisation pour 'élaboration de l'infrastructure des centres d’apprentissage;
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* la présence des centres d’apprentissage dans la communauté a montré la nécessité des services a large
bande dans la région et a fourni a Industrie Canada une application avec des exemples précis des
utilisations possibles de I'infrastructure;

* la volonté des communautés Ktunaxa de mettre a I'essai les centres d’apprentissage a fourni a 'équipe
université-Ktunaxa une excellente occasion d’appliquer, au Canada, le modele mexicain des centres
d’apprentissage;

* le financement des IRSC a permis d’embaucher et de former un responsable de I'évaluation et un
responsable de la technologie dans chaque communauté pour concevoir, mettre en ceuvre, mettre a
jour et évaluer chaque centre d’apprentissage.

Luniversité et la communauté ont vu la nécessité — et 'occasion — de travailler ensemble dans un
partenariat qui pouvait profiter grandement aux deux parties.

Faire participer la communauté des le début

Les principes de PCAP (propriété, controle, acces et possession) étaient au coeur du processus de
mobilisation de la communauté tout au long de la réalisation des centres d’apprentissage®. La
mobilisation a commencé immédiatement, avec 'approbation verbale et le soutien du chef et du
Conseil de la Nation Ktunaxa avant méme le début des travaux. Des lettres exprimant des vues
communes ont été rédigées conjointement et signées par les administrateurs des bandes concernées et
I'université.

Les centres d’apprentissage continuent d’étre dirigés et évalués par les membres de la communauté, ce
qui permet d’assurer le respect des connaissances traditionnelles dans chaque communauté, d’inclure de
I'information appropriée au contexte particulier de chaque communauté et d’offrir des possibilités
d’emploi aux membres de la communauté. Un responsable de I'évaluation et un responsable de la
technologie travaillent dans chacun des centres d’apprentissage. Le responsable de I'évaluation gere le
centre d’apprentissage, aide 4 déterminer le contenu en matiere de santé communautaire pour les
ressources sur le Web et évalue ['utilisation du centre d’apprentissage, au fil du temps. Le responsable de
la technologie, en plus de maintenir 'équipement, crée et met a jour les ressources sur le site Web. Tout
le personnel de la communauté a apporté une importante contribution a la vision et a 'orientation des
centres d’apprentissage.

Une mobilisation véritable nécessite une communication
ouverte. Léquipe des centres d’apprentissage reconnaissait que le
succes de tout projet regroupant de nombreux partenaires, qui
travaillent a distance et qui sont de cultures différentes, dépend
d’une stratégie de communication structurée et établie
conjointement. Dans ce cas-ci, la stratégie a débuté lorsque
'équipe de I'université est allée dans chaque communauté pour
assister aux séances de discussion ouverte. Une fois que le
personnel a été engagé pour chaque centre d’apprentissage, les
équipes ont communiqué régulierement par téléphone et par
courriel, et par intermittence dans des réunions en face-a-face. Les membres de la communauté et de
'équipe de recherche ont communiqué régulierement pour s’occuper de tiches administratives,
collaborer a des activités de formation et d’éducation, résoudre des problemes ou simplement échanger

Approche : On a demandé
I'approbation verbale et le
soutien du chef et du Conseil de
la Nation Ktunaxa, avec le
principe sous-jacent selon lequel
les centres d’apprentissage
devaient étre congus « par et
pour » les communautés.
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de 'information. Ils ont aussi travaillé ensemble pour guider la mise en ceuvre et 'évaluation des centres
et en assurer la viabilité.

La communication réguliére entre les partenaires a aidé & maintenir le cap sur les objectifs du projet.

Le courriel était initialement surtout utilisé pour communiquer a tous I'information sur les délais
d’exécution, les tAches et le budget, alors que le téléphone servait a faire un suivi sur des problemes
particuliers dont la résolution nécessitait une consultation immédiate. Récemment, le soutien du réseau
BC Rural and Remote Health Research Network (BCRRHRN) a permis a I'équipe des centres
d’apprentissage de tenir des réunions hebdomadaires au moyen de WebEx°. En plus d’offrir des
connexions visuelles et audio, WebEx a aussi servi d’outil a I'équipe pour travailler en collaboration afin
d’évaluer la pertinence des ressources d’information dans le domaine de la santé, de préparer et de
réviser 'information appropriée dans le domaine de la santé, et de planifier des présentations en vue de
conférences. Enfin, une communication en face-a-face a été utilisée stratégiquement pour la formation
de I'équipe et le lancement public des centres d’apprentissage.

La nomination d’un seul responsable des communications, qui a pu assurer la continuité tout au long
des travaux, a aussi été un élément essentiel pour assurer une bonne communication au sein de I'équipe.
En assurant un réle de gestionnaire et d’animateur, le responsable des communications a contribué au
succes du plan de communication.

Lecons apprises

Léquipe a d’abord sous-estimé le temps nécessaire pour planifier et mettre sur pied le premier centre
d’apprentissage communautaire. Le financement devait durer trois ans, et le premier centre
d’apprentissage devait étre en place dans les six premiers mois. Cependant, le processus complet a
nécessité environ un an. Léquipe de 'Université de la Colombie-Britannique estime connaitre la
principale cause de ce retard : méme si elle avait mis sur pied une petite équipe de gestion regroupant
des personnes clés de I'arene politique des communautés, dont les directeurs et membres des conseils, les
plans n'avaient pas ét¢ communiqués au reste de la communauté. Lélan qui accompagnait le processus
de planification aurait d@ étre senti au sein de la communauté; ainsi, les membres de la communauté
auraient été informés de linitiative apres obtention du financement des IRSC et le début du processus
d’embauche.

Léquipe des centres d’apprentissage a aussi appris une lecon importante au sujet de la détermination des
roles. En 2005, lorsque I'équipe a présenté une premitre demande de financement aux IRSC, elle avait
désigné 'un des partenaires de la communauté comme chercheur principal. A ce moment-13, dans les
demandes présentées aux IRSC, il n’était pas possible de désigner un partenaire de la communauté
comme chercheur principal — une restriction qui a été découverte uniquement au moment du
processus d’examen des IRSC. La solution immédiate consistait a retirer le nom du partenaire de la liste
des chercheurs principaux afin d’étre admissible a 'examen par les IRSC. Les IRSC ont depuis modifié
leurs restrictions d’admissibilité en ce qui concerne les catégories de candidats. Toutefois, si 'équipe de
I'Université de la Colombie-Britannique n’avait pas déja eu la confiance de ses partenaires de la
communauté, grice a l'initiative de télésanté, le partenariat aurait pu étre dissous. Cette expérience fait
ressortir le fait que des forces extérieures au partenariat immédiat peuvent influer de fagon significative
sur les perceptions au sein du partenariat. La communication ouverte ainsi que la confiance et le respect
mutuels doivent étre au cceur des relations afin de venir a bout des obstacles qui se présentent.
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L’avenir des centres d’apprentissage
Résultats : Les centres

Les responsables de I'évaluation Ktunaxa ont travaillé avec d‘apprentissage sont devenus de
l’équipe de chercheurs de I'Université de la Colombie- précieuses ressources pour
Britannique pour réaliser I'évaluation globale de chaque centre chaque communauté. Le modéle
d’apprentissage. Selon les résultats de I'évaluation préliminaire, servira a construire des centres
les centres d’apprentissage sont une ressource qul suscite un d’apprentissage adaptés dans
grand enthousiasme dans chaque communauté. 14 communautés des Premiéres

nations au Yukon.
Jusqu’'a maintenant, les enfants et les jeunes ont échangé leurs

connaissances en technologie avec les adultes et les ainés qui, en

retour, ont aidé les jeunes a remettre en contexte 'information qu’ils avaient découverte en ligne. Les
fournisseurs de soins non professionnels de la communauté ont pu accéder a des ressources éducatives
qui les ont aidés 2 offrir de meilleurs soins de santé. Les responsables communautaires travaillent
toujours a la création de ressources pour les centres d’apprentissage et ils ont ainsi la possibilité de
collaborer avec des éducateurs de la communauté pour acquérir des connaissances traditionnelles
comme la langue et les remedes ancestraux.

Ce partenariat, fondé sur le respect, a connu un tel succes que 'équipe des centres espere utiliser ce
modele pour mettre sur pied des centres d’apprentissage dans 14 communautés des Premieres nations au
Yukon. La Fondation Michael-Smith pour la recherche en santé accorde le financement qui permettra a
'équipe université-Krunaxa de se rendre au Yukon pour participer a un atelier d’échange de
connaissances. Des membres des communautés de la Nation Ktunaxa et de 'équipe de I'Université de la
Colombie-Britannique contribueront a la mise sur pied de ces nouveaux centres au Yukon. Léquipe des
centres d’apprentissage espere que chaque membre donnera son point de vue sur la création des centres,
qu’il parlera des succes et des défis inattendus et inhérents a la mise sur pied des centres, et qu'il
enseignera aux autres comment les centres ont été congus pour étre autonomes.

Léquipe des centres d’apprentissage fait remarquer que, méme si chaque partenaire avait les

compétences pour réaliser le projet, la collaboration et la coopération entre ces derniers ont créé une
synergie qui, espérons-le, sera présente dans les autres communautés a 'avenir.

Notes

I JARVIS-SELINGER, S., H. NOVAK LAUSCHER, B. BELL, et K. HO. « Tl'az¢’en Learning Circle: Information Technology, Health
and Cultural Preservation », Journal of Community Informatics. Manuscrit accepté avec corrections.

2HO, Kendall, Sandra JARVIS-SELINGER, ez al. The Role of Telehealth in Improving Access to Health Services and Education in British
Columbia’s Rural and Remote First Nations Communities. Division de I'éducation permanente, Université de la Colombie-Britannique,
2004.

3 Industrie Canada. Vérification du Programme pilote de services & large bande pour le développement rural et du Nord, 2007.
[http://www.ic.gc.ca/eic/site/ae-ve.nsf/fra/00352.html.] (Consulté en février 2009).

4 Organisation nationale de la santé autochtone. PCAP : Propriété, Controle, Accés et Possession, Ottawa (Ontario), 2007.
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PORTRAIT D’UN PARTENARIAT :
PRIX DU PARTENARIAT DES IRSC EN 2008

Dawn McKenna
Directrice générale, Down Syndrome Research Foundation

La Down Syndrome Research Foundation (DSRE, ci-aprés nommée la Fondation), dont les bureaux
sont situés a Burnaby, en Colombie-Britannique, a le vent dans les voiles. Lindépendance de la
Fondation et ses relations de travail étroites avec les universités et les installations médicales fournissent
des occasions exceptionnelles de collaborations de recherche interdisciplinaires et novatrices. Toutefois,
ces collaborations ne se réalisent pas du jour au lendemain. Elles se sont établies au fil du temps grace a
la diligence et a la passion du personnel de la Fondation. Malgré ses débuts modestes, la Fondation a
toujours veillé A ce que ses activités soient de haute qualité. Elle est maintenant un centre de recherche
de classe mondiale, un prestataire de services fiables et une source crédible d’information récente,
pratique et utile.

La Fondation a été établie en 1995 par la regrettée Josephine (Jo) Mills, premiére directrice générale.

Il y a plus de trente ans, Jo travaillait comme physiothérapeute, et une grande partie de ses patients
étaient atteints d’infirmité motrice cérébrale et du syndrome de Down. « Elle a alors constaté qu'il était
beaucoup plus difficile d’obtenir de I'équipement et des services pour les personnes atteintes du
syndrome de Down », explique Dawn McKenna, l'actuelle directrice générale de la Fondation.

« Prenant toujours la part des plus faibles, elle a insisté pour que les personnes atteintes du syndrome de
Down aient des soins appropriés et, en particulier, des rendez-vous chez le médecin. »

Depuis la création de la Fondation, l'effectif de 'organisme s’est accru et compte maintenant des ortho-
phonistes, des éducateurs, des professionnels de la santé, des chercheurs, des professionnels en gestion
financiére et un bibliothécaire!. Lorsqu'elle a fondé I'organisation, Jo révait de mettre en contact des
chercheurs, des cliniciens et des éducateurs avec les familles d’enfants atteints du syndrome de Down;
par conséquent, des le début, le conseil d’administration a été établi stratégiquement pour permettre les
relations entre ces groupes. Le conseil d’administration compte des gens d’affaires, des universitaires, des
chercheurs, des éducateurs et des personnes dont un membre de la famille est atteint du syndrome de
Down (il existe un chevauchement entre ces catégories).

« L'idée était de recruter pour l'organisation des personnes ayant des expertises différentes », fait
remarquer Dawn, qui a quitté le monde des affaires pour devenir directrice des finances de la
Fondation, en 1999. « Lorganisation fonctionne bien. Le conseil d’administration constitue un
excellent mécanisme qui gere et oriente 'organisation. Les membres du conseil d’administration nous
aident a définir la portée de nos buts, mais nous sommes libres de prendre des décisions a I'interne pour
atteindre ces buts. Les membres du conseil d’administration sont, bien siir, informés de nos décisions, et
la plupart d’entre eux si¢gent également a nos autres comités. »

En plus d’apporter des perspectives et des expertises variées au sein de I'organisation, Jo voulait
regrouper l'information et la diffuser.
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« La communication a toujours figuré parmi nos objectifs », affirme Dawn. « Nous voulons diffuser
information et faire connaitre nos programmes. Le but de la Fondation est de mettre en ceuvre, dans
différentes régions du pays, des programmes efficaces — nous savons qu’ils sont efficaces, car nous les
soumettons régulierement a des tests. »

Pour mettre en ceuvre des programmes dans tout le pays, la Fondation a eu largement recours a des
ateliers et & des conférences. « Le réseautage favorise les nouvelles idées et crée des occasions », explique
Dawn, qui a présidé le 9¢ Congres mondial sur le syndrome de Down, a Vancouver, en 2006. Elle a
aussi aidé a organiser de nombreux ateliers et conférences, dont une rencontre regroupant 25 chercheurs
de 18 universités différentes pour explorer des collaborations potentielles. « Lenthousiasme et les idées
suscités par un tel événement sont incroyables; cela permet en effet 4 des experts de diverses disciplines
d’échanger des points de vue et de concevoir de nouveaux projets de recherche. »

Deés la création de la Fondation, ce sont 'enthousiasme et les
possibilités de collaboration qui ont incité Jo a établir des relations
importantes. Elle a établi des liens avec de nombreux pédiatres et
professionnels dans le domaine. Ce réseautage est a I'origine d’une
relation avec un partenaire clé dans la croissance de la Fondation :
I'Université Simon Fraser (I'Université).

enthousiasme et les idées
suscités par des conférences
sont incroyables; cela permet
en effet a des experts de
diverses disciplines d’échanger

C filiadi PUniversité mavai L, des points de vue et de
tt t t t t 0 .
« Clte a 1ation avec nilversite n avat pas cte prevue comme concevoir de nouveaux prO]etS

telle », se souvient Dawn. « Notre relation avec I'Université a vu le de recherche.
jour grice a une collaboration avec quelques chercheurs que Jo '
avait rencontrés lors d’ateliers et de réunions. »

Au fil des années, la relation avec I'Université s'est approfondie, et celle-ci a joué un role déterminant
dans 'obtention du financement permettant a la Fondation d’acheter un appareil d’imagerie cérébrale
de pointe. Lorsque Dawn a commencé 2 travailler pour la Fondation en 1999, les bureaux étaient
encore installés dans une roulotte stationnée sur le terrain du Centre de santé Sunnyhill de Vancouver.
Apres une campagne de financement fructueuse qui a permis d’amasser trois millions de dollars pour la
construction d’un centre de 12 000 pieds carrés spécialement pour la Fondation, celle-ci a fait équipe
avec des chercheurs de 'Université afin d’obtenir des fonds pour I'achat d’un appareil de
magnétoencéphalographie (type d’'imagerie cérébrale) — une méthode non invasive et non menagante
pour mesurer I'activité fonctionnelle du cerveau. Linstallation de 'appareil dans un laboratoire situé au
sous-sol du centre de la Fondation a nécessité une somme additionnelle de 3,2 millions de dollars :
somme fournie par des bienfaiteurs privés (0,8 M$), I'Université (0,6 M$), le British Columbia
Knowledge and Development Fund (1,4 M$), et le Fonds de développement de I'Ouest canadien

(0,4 M$).

Dawn fait remarquer que la Fondation n’aurait pu établir ce laboratoire sans I'aide de I'Université, qui,
non seulement prend a sa charge une partie des dépenses de fonctionnement et en immobilisations,
mais qui fait également profiter la Fondation de son expertise en ce qui a trait aux demandes de
financement aupres d’organismes provinciaux et fédéraux. « CUniversité dispose des connaissances et des
ressources pour préparer les demandes de financement présentées aux organismes gouvernementaux »,
explique-t-elle. « Les subventions sont versées a4 une université désignée établissement hote; par
conséquent, sans 'Université, la Fondation n’aurait été admissible a aucun financement. »
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Des groupes de chercheurs de 'Université sont les principaux utilisateurs de 'appareil de
magnétoencéphalographie, et 'Université demeure 'établissement hote qui regoit les paiements de
transfert des subventions de fonctionnement destinées au laboratoire de magnétoencéphalographie. Les
relations entre la Fondation et I'Université ne se limitent pas au partage des ressources. Les chercheurs
principaux de la Fondation, qui sont titulaires de charge 4 I'Université Simon Fraser et & d’autres
universités et hopitaux du Canada et des Etats-Unis, sont des scientifiques qui apportent une
contribution constante a la Fondation. Ils contribuent par leurs activités de recherche et de formation et
appuient aussi l'infrastructure de recherche de la Fondation en participant 4 des comités permanents et

a des programmes de subventions?.

La Fondation veille également a la dissémination des résultats de la recherche réalisée a son centre. Elle
produit et distribue ses propres bulletins trimestriels et collabore, avec la fédération Down Syndrome
International, a la publication d’une revue destinée aux professionnels dans le domaine. La Fondation a
aussi une bibliothéque contenant plus de 1600 livres, articles de journaux, vidéos et DVD sur le
syndrome de Down, qui peuvent étre empruntés par tous les membres inscrits 4 la Fondation, au
Canada. La Fondation organise, chaque année, une journée a I'intention des familles. Cette journée a
pour but d’informer les familles et autres aidants des plus récents résultats de recherche, et constitue une
excellente occasion pour les chercheurs de communiquer avec les familles, de présenter de nouveaux
résultats techniques en termes simples et d’envisager des applications possibles et des stratégies

d’intervention3.

Malgré toutes ces activités, il est étonnant de constater qu'il n’y a pas de personnel chargé des
communications ou de I'application des connaissances, au sein de I'organisation. Selon Dawn, les
employés et le conseil d’administration ont la passion et la créativité nécessaires pour diffuser
Iinformation 1a ot1 il se doit. « Notre “gourou” de 'information est notre bibliothécaire, qui possede
une maitrise en bibliothéconomie », explique Dawn. « Par ailleurs, nos stratégies d’application des
connaissances ou de communication font généralement I'objet d’'une discussion a I'interne ou au cas par
cas. » Les résultats de recherche et I'information sur les programmes pilotes de la Fondation sont
diffusés a la communauté au moyen d’ateliers, du site Web, de conférences avec les organismes du
réseau, d’afhliations avec les gouvernements, et par les moyens de communication habituels avec les
universités et la communauté.

Méme le centre de la Fondation a été congu pour promouvoir la
collaboration et I'application des connaissances. Limmeuble a été
pensé pour appuyer les interactions fructueuses entre les familles,
les chercheurs, les éducateurs et les cliniciens. Le centre comprend
la réception et un hall, la bibliotheque de la Fondation, des aires
de jeu intérieures et extérieures, des cliniques, des bureaux, des
salles de classe, des salles d’évaluation et de formation, ainsi que
des laboratoires de recherche®. La Fondation veut créer un milieu

Csachez ce que vous voulez
accomplir avant de rencontrer
un nouveau partenaire et
tentez de lui communiquer
votre enthousiasme pour ce
que vous faites. >

dynamique ou les chercheurs et les cliniciens travaillent ensemble

avec les personnes touchées et leur famille pour mettre en application les connaissances générées par la
recherche . Le fait que les chercheurs peuvent avoir acces quotidiennement aux familles dans un milieu
bienveillant et chaleureux a fait naitre une culture de respect mutuel et améliore la communication et la
collaboration. De plus, la Fondation engage et forme des personnes trisomiques, ce qui permet aux
chercheurs de voir directement les différentes habilités de ces personnes ainsi que les défis uniques
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quelles doivent relever au quotidien. Ce contact avec la réalité a eu une influence tant sur les attitudes
que sur les paradigmes de recherche.

Tout en insistant sur la nécessité de fonder toute relation sur la confiance et la communication ouverte,
Dawn suggere a toute personne souhaitant établir une relation de travail avec une université ou une
équipe de recherche de commencer d’abord par une conversation. « Sachez ce que vous voulez
accomplir avant de les rencontrer et tentez de leur communiquer votre enthousiasme pour ce que vous
faites. »

Le dévouement de la Fondation illustre parfaitement comment des partenariats de recherche bien menés
peuvent transformer de grands réves en réalité; c’est pour cette raison qu'elle a remporté le Prix du
partenariat des IRSC en 2008. La Fondation est un modetle exceptionnel de partenariat de recherche et
de collaboration parce qu'elle permet de réaliser de la recherche et s'engage a appliquer les résultats de
cette recherche pour améliorer la qualité de vie des personnes atteintes.

Notes

! Down Syndrome Research Foundation. Challenging Disability 2006-2008: Down Syndrome Research Foundation Research Report, Burnaby
(Colombie-Britannique), 2008. [http://dsrf.org/view/inform/articles/14933.pdf.] (Consulté en février 2009).

2 Ibid.

3 1bid

4Ibid.
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LINITIATIVE YOUTH PATHWAYS PROJECT :
USER DE CREATIVITE POUR ALLER A LA RENCONTRE DES
JEUNES DE LA RUE DE TORONTO

Patricia G. Erickson, Ph.D. Lori E. Ross, Ph.D.

Scientifique principale, Centre de toxicomanie Chercheuse

et de santé mentale Section de I'équité sociale et de la recherche en santé
Professeure de sociologie et de criminologie Centre de toxicomanie et de santé mentale
Université de Toronto Centre for Addiction & Mental Health

Katharine King, M.A. Christine Wekerle, Ph.D.

Candidate au doctorat Professeure agrégée

Département de sociologie Faculté d’éducation

Université York Université Western Ontario

Nous connaissons peu de choses sur les interventions efficaces aupres des adolescents extrémement
vulnérables dans des milieux a risques élevés parce qu'ils vivent dans la rue ou en situation d’itinérance.
Selon des études menées chez les jeunes sans-abri, la polytoxicomanie et des problémes de santé mentale et
physique sont souvent présents simultanément chez les membres de cette population. Cependant, des taux
élevés de toxicomanie peuvent étre considérés comme des mécanismes d’adaptation; beaucoup de ces jeunes
ont été victimes de violence ou d’agressions sexuelles dans leur famille. En raison de telles expériences, il est
possible que ces jeunes sattendent a étre prises pour victimes ou aient de la difficulté 4 établir des relations

étroites et de confiance!.

Afin d’étudier ces enjeux complexes, on a réuni dans le cadre de
I'initiative Youth Pathways Project (Iinitiative), une équipe de
recherche multidisciplinaire (I'équipe) et des intervenants de
premiere ligne travaillant aupres des jeunes sans-abri. S'intéressant
aux jeunes de la rue de Toronto (Ontario), l'initiative a généré de
nouvelles connaissances sur les caractéristiques des jeunes sans-abri
et sur les facteurs qui les conduisent 2 une vie adulte plus stable et
plus saine ou qui, inversement, les meénent a continuer de vivre

dans la rue?.

Enjeu : Les adolescents vivant
en situation d'itinérance ou dans
la rue sont une population
vulnérable avec qui établir un
contact est difficile. Nous
connaissons peu de choses sur
les interventions efficaces qui
pourraient les amener a une vie
adulte plus stable et plus saine.

Létude comportait aussi un volet qualitatif sur les expériences des
jeunes dans la rue, et cela a permis 2 ces derniers de parler de leur expérience’. Léquipe a interrogé 150
adolescents pour en savoir davantage sur leur qualité de vie dans la rue; elle a été étonnée de leur franchise et
de la facilité avec laquelle ils sexprimaient. Les jeunes ont fait preuve de beaucoup d’introspection, 2 la fois
lorsqu’ils parlaient des nombreux problemes relevés par I'équipe de chercheurs et dans la fagon dont leurs
récits apportaient des nuances aux résultats de recherche. Cette découverte a mené a une stratégie novatrice
pour faire connaitre les résultats de la recherche et les expériences des jeunes.
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Au fil des mots...

Linitiative a été réalisée grice au financement de la recherche par les IRSC et le Conseil de recherches
en sciences humaines (CRSH). Lorsque les entrevues de la phase initiale ont été terminées, 'équipe de
recherche a réussi a obtenir des fonds supplémentaires du CRSH pour diffuser les récits de ces jeunes.
(www.tyss.org), en créant un site Web. Maintenant complétement opérationnel, le site diffuse les récits des
jeunes et présente en partie les résultats de 'étude dans les mots des jeunes de la rue et des sans-abri.

Congu pour faire connaitre les problemes des jeunes sans-abri, réduire la stigmatisation et la
discrimination auxquelles ils doivent faire face quotidiennement et donner aux jeunes les moyens de
trouver des ressources en santé ou autres dont ils ont besoin, le site Web est exceptionnel, car il est a la
fois adapté aux jeunes et fondé sur des données probantes. Les résultats de I'étude y sont présentés dans
trois rapports faciles a lire et destinés aux jeunes, aux fournisseurs de services et au grand public. La
principale portion du site Web présente des récits, des poémes, des dessins et des citations fournis par
les jeunes; le site permet aux jeunes de la rue de communiquer leurs expériences aux responsables des
politiques, aux éducateurs, aux membres du public, aux fournisseurs de services et aux autres jeunes qui
pourraient étre a risque.

Prendre son essor grdce aux partenariats

Linitiative au complet, notamment I'étude et la création du site

Web, a été réalisée en collaboration. Les chercheurs et le personnel Solution : Donner aux

ont mis en commun leur expertise en psychologie, en psychiatrie, en jeunes de la rue la possibilité
sociologie, en travail social et en éducation pour concevoir et mettre de communiquer leurs

en ceuvre l'initiative. La formation du partenariat entre les expériences par la création.

chercheurs et les organismes communautaires a été facilitée par les

relations qui existaient déja entre les chercheurs et les dirigeants et

chercheurs des sociétés d’aide a I'enfance. Ces derniers connaissaient les intervenants de premiere
ligne qui travaillaient aupres des jeunes de la rue, et Cest ainsi qu'un partenariat multidimensionnel a
vu le jour.

Léquipe a constaté 'enthousiasme des organismes communautaires pour la possibilité d’accueillir un
projet de diffusion de récits sur le site Web. Ces organismes ont été choisis parmi ceux participant a
I'étude et en fonction des criteres suivants : clientele suffisante des services sans rendez-vous,
programmes permanents d’éducation et de création et espace suffisant.

Léquipe de recherche a trouvé plusieurs auteurs de la région qui écrivent pour un jeune public ou sur
des sujets intéressant les jeunes. Un des membres de I'équipe, Katharine King, elle-méme essayiste, a
sollicité des écrivains pour participer a I'initiative. Les auteurs ont accepté de bon gré d’animer un
atelier avec les jeunes de la rue. Pour chaque séance, I'équipe de chercheurs avait demandé aux auteurs
de concevoir des exercices d’écriture qui encourageraient les jeunes a interagir entre eux et a faire preuve
de créativité pour parler de leur expérience de la rue.
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Organisation, mise en ceuvre et apprentissage

Léquipe a préparé les ateliers d’écriture en consultation avec les partenaires communautaires afin de
sassurer qu'il y avait 'espace nécessaire et que les ateliers cadraient bien avec les programmes
permanents offerts aux jeunes (tant en ce qui a trait a 'horaire qu'au contenu des programmes actuels
de création). Léquipe a pris soin de ne pas détourner les jeunes des programmes en cours ni de répéter
des programmes qui existent déja; elle a congu des ateliers pour compléter les programmes habituels.

Les ateliers ont pris différentes formes dans différents organismes; I'équipe est restée souple et sensible
aux besoins de chaque organisme hote. Par exemple, un organisme a utilisé l'atelier pour attirer un
grand nombre de jeunes et leur présenter I'ensemble des services qui leur sont offerts; un autre a limité
la participation aux jeunes qui s'intéressaient a un type de création en particulier afin de donner plus
d’attention a chaque participant. Les ateliers ont aussi été incorporés au programme des organismes afin
que ces derniers continuent de les offrir, méme au terme du financement de l'initiative.

Les ateliers en soi se sont révélés un processus d’apprentissage. Par exemple, le deuxieme atelier n’a pas
bien fonctionné : il faisait chaud, la salle était étroite et bondée, auteur avait du mal A suivre le fil de
ses idées et a capter I'attention des jeunes, et certains participants étaient indisciplinés ou parlaient entre
eux. En conséquence, tout le monde avait l'air agité ou mal a l'aise.

Découragée, mais déterminée a travailler au succes des ateliers,
Approche : Combiner les forces  I'équipe a abordé le personnel de 'organisme en question pour

d’une équipe de recherche, discuter des changements a apporter en vue d’améliorer le
d’organismes communautaires processus. Méme si personne ne voulait que les ateliers donnent
et d’auteurs de la région pour aux jeunes I'impression d’étre en salle de classe, tout le monde
mettre en ceuvre des convenait qu'il fallait établir certaines limites et régles de base
programmes viables donnant afin d’assurer une communication respectueuse entre les

participants de l'atelier. Le personnel de 'organisme et 'équipe
ont décidé de créer une feuille d’inscription pour chaque activité
et d’'imposer un strict maximum quant au nombre de
participants. Le personnel de I'organisme et I'équipe ont
convenu que les ateliers seraient des « travaux en cours » et que
la communication entre les deux parties resterait ouverte pour
toujours pouvoir apporter les modifications nécessaires.

aux jeunes de la rue la chance
de s’exprimer par la création et
de découvrir les autres ressources
utiles auxquelles ils ont acces.

En tout, sept ateliers d’écriture ont été offerts; cela a permis d’entrer en contact avec une cinquantaine
de jeunes, dont certains ont participé a tous les ateliers. Les décisions concernant 'orientation des
ateliers ont été prises lors de réunions en face a face avec I'équipe et les dirigeants des organismes
concernés; des contacts réguliers et fréquents ont permis d’établir la confiance et de favoriser la
communication ouverte. Les organismes ont approuvé le choix des auteurs et la formule des ateliers,
tout en laissant beaucoup de souplesse a I'équipe. Les organismes ont fourni les locaux et la nourriture
et ils ont profité de la tenue des ateliers pour annoncer les autres programmes quils offraient aux jeunes;
ainsi, tous les partenaires ont pu poursuivre leurs objectifs.
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Récits des jeunes de la rue de Toronto

Durant la période ol se déroulaient les ateliers, les membres de I'équipe se sont réunis toutes les
semaines pour s'assurer que tout se passait bien, et pendant la création du site Web, ces réunions ont
aussi permis de préparer le plan convenu pour la présentation du contenu au concepteur.

L’éqmpe a tiré proﬁt de ses relations avec l‘a communauté pour Résultats : Le site Web
faire connaitre le site Web. Les moyens suivants ont été utilisés
pour faire la promotion du site : affiches dans les locaux des
organismes communautaires, cartes remises aux jeunes apres les
ateliers d’écriture, hyperliens a partir d’autres sites Web et
blogues, et publicité lors de conférences et d’ateliers en milieu
universitaire. Le suivi des appels de fichiers a commencé au
début de 2008 et, en février 2009, le nombre d’appels de fichiers
avait atteint 800.

consacré aux récits des jeunes
de la rue de Toronto a été créé
pour montrer le travail des
jeunes, expliquer les résultats de
I'étude et informer les jeunes de
la rue des services de santé ou
autres qui leur sont offerts.

Afin de remédier 4 une lacune observée dans les sites Web visant les jeunes de la rue, 'équipe a aussi
élaboré une liste exhaustive des services, incluant les services de santé, pour les jeunes de la rue de la
région du Grand Toronto. Bien qu’il existe de I'information sur les jeunes de la rue s'adressant aux
prestataires de services et aux chercheurs, il y a peu d’information destinée aux jeunes mémes. Le but de
équipe est de faire en sorte que les jeunes aient acces a I'information nécessaire en leur donnant les
moyens de trouver les ressources qui sont a leur disposition.

Pour le lancement attendu du site Web a 'automne 2007, I'équipe a eu recours aux services d'un
coordonnateur de la promotion et des relations avec les médias pour diffuser des communiqués aux
médias locaux et inviter un large éventail de personnes travaillant aupres des jeunes de la rue de
Toronto, notamment des chercheurs, des prestataires de services et des intervenants ayant une influence
sur les politiques. Les nombreuses personnes présentes au lancement ont pu savourer un godter, faire du
réseautage, voir une présentation de diapositives sur les créations des jeunes et entendre des jeunes lire
leurs récits et leurs poemes.

Une telle initiative avec ses volets multiples — de I'étude initiale, aux ateliers de création et au
lancement du site Web — n’aurait pas été possible sans le dévouement et la collaboration des
chercheurs, des dirigeants des organismes, des travailleurs de premiére ligne et, surtout, des jeunes.
En utilisant les deux méthodes, soit 'application des connaissances intégrée et 'application des
connaissances en fin de subvention, I'équipe a tiré parti de partenariats pour inclure des groupes
d’approche difficile et donner une voix aux jeunes marginalisés.

Notes

UFIDLER, Tara, Christine WEKERLE, et Patricia G. ERICKSON. « The Youth Pathways Project (YPP): Childhood maltreatment and
health outcomes among Toronto street-involved youth », Ontario Association of Children’s Aid Societies Journal, 52, (hiver) 2008, p. 25-32.
2 ERICKSON, Patricia G. et Katharine KING. « On the street: Influences on homelessness in young women », N. Poole & L. Greaves
(Eds.), Highs and Lows: Canadian Perspectives on Women and Substance Abuse, 2007, p. 51-58. Toronto, Centre de toxicomanie et de
santé mentale..

3 KING, Katharine, Lori ROSS, Tara FIDLER et Patricia G. ERICKSON.« Identity work among street-involved young mothers »,
Journal of Youth Studies, 12, (12) 2009, p. 139-149.
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PORTRAIT D’UN PARTENARIAT :
PRIX DU PARTENARIAT DES IRSC EN 2005

Dr Robert Brunham et Dr Brett Finlay

Pendant de nombreuses années, les experts en médecine ont craint une pandémie, soit I'éclosion
meurtri¢re d’'un nouveau virus ou d’un virus mutant qui se répandrait rapidement dans la population
avant méme que 'on n’ait pu mettre en place les moyens de protection nécessaires. En 2002, le
syndrome respiratoire aigu sévere (SRAS) est apparu en Chine et s'est répandu mondialement en
quelques semaines. Au Canada, on estime qu’il y a eu 438 cas, dont 44 déces; le SRAS a mis le systeme
de santé publique a rude épreuve. Des infirmieres et d’autres travailleurs de la santé de premiére ligne
ont contracté I'infection, ce qui a soulevé des questions quant a I'efficacité des méthodes de quarantaine.
Le nombre de cas posait a lui seul un défi de taille pour les établissements de la région qui devaient
contenir la pandémie et lutter contre I'infection!.

Le milieu scientifique canadien a réagi rapidement pour aider & combattre le SRAS. Le 12 avril 2003,
les chercheurs du Michael Smith Genome Sciences Centre étaient les premiers a séquencer le virus du
SRAS, devancant méme les Centres for Disease Control aux Etats-Unis. Deux semaines plus tard, le
gouvernement de la Colombie Britannique fournissait une subvention de démarrage de 2,6 millions de
dollars pour I'Initiative de mise au point accélérée d'un vaccin contre le SRAS (SAVI, d’apres le nom
anglais SARS Accelerated Vaccine Initiative). Ont participé a cette initiative 12 universités et
établissements du Canada, ainsi que le Réseau de centres d'excellence en génie protéique, Santé Canada,
le Consortium canadien de recherche sur le SRAS, un laboratoire de biosécurité de niveau 3 aux Etats-
Unis et le Centre de lutte contre la maladie de la province de Guangdong en Chine. Linitiative SAVI a
été créée afin de mettre au point un vaccin efficace contre le SRAS, le plus rapidement possible, et de
produire un nouveau modele de collaboration scientifique accélérée pour répondre plus efficacement
aux besoins en matiere de santé publique.

La plupart des groupes de recherche dans le monde choisissent une méthode particuliere et connue pour
la recherche sur un vaccin. Cependant, I'équipe de SAVI a choisi de travailler simultanément sur trois
approches et de décider laquelle devrait faire 'objet d’essais chez ’humain uniquement apres avoir
comparé les trois vaccins sur des modeles animaux appropriés.

« Nous nous sommes immédiatement rendu compte que si nous voulions arriver & une approche
efficace pour la conception d’un vaccin contre le SRAS, nous devions faire les choses différemment », se
souvient le Dr Brett Finlay, directeur scientifique de SAVI, professeur au Département de biochimie et
de biologie moléculaire et au Département de microbiologie et d'immunologie de I'Université de la
Colombie-Britannique, professeur avec Michael Smith Laboratories, et membre du conseil
d’administration des IRSC?. « Les mécanismes habituels de la recherche n’allaient pas fonctionner. »

Ces mécanismes habituels sont assortis d’'un luxe que nous n’avions pas : le temps. Les procédures
habituelles pour I'obtention de subventions, soit & partir de la préparation de la demande a la réception
des fonds nécessaires au travail en laboratoire, prennent habituellement plus d’un an. Ces procédures ne
pouvaient simplement pas s’appliquer & SAVIL.

« La mise au point de vaccins et d’autres produits thérapeutiques nécessite au moins une dizaine d’années
et colite des centaines de millions de dollars », expliquent le Dr Finlay et le Dr Robert Brunham,
directeur adjoint de SAVI, professeur a la Faculté de médecine de I'Université de la Colombie-
Britannique et directeur exécutif provincial du Centre de contréle des maladies de la Colombie-
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Britannique (un organisme de la régie provinciale des services de santé). « Il fallait trouver une solution
pratique contre le SRAS, avant le début de la prochaine saison d’infections respiratoires virales®. »

Pour faire face a la crise du SRAS, il a fallu établir rapidement des mécanismes de financement afin que
des travaux de recherche appropriés puissent étre menés en temps opportun. Lorsque SAVI a été créée,
la Fondation Michael-Smith pour la recherche en santé ('organisme de financement provincial pour la
Colombie-Britannique) a géré et distribué les 2,6 millions de dollars provenant du gouvernement de la
Colombie-Britannique. On a eu recours a un comité de haute gestion composé de cinq scientifiques
éminents pour créer un mécanisme d’examen rapide des demandes et accorder les subventions. On a
demandé aux chercheurs de présenter des demandes de financement breves et ciblées et, une fois
Iévaluation des demandes terminée, les fonds ont été versés directement aux candidats retenus —
habituellement, 24 heures aprés la présentation de la demande.

Devant le SRAS, I'équipe de SAVI a utilisé une approche non
conventionnelle inspirée d'un modele de gestion des situations
d’urgence, en dirigeant des activités simultanément (plutot que
consécutivement, comme c est habituellement le cas) au sein

La collaboration entre les
professionnels de la santé

d’un programme coordonné et tres ciblé et en désignant des publique et les chercheurs est
chefs pour les projets clés. Pour répondre a I'éclosion de essentielle pour trouver des
nouvelles maladies infectieuses, il faut une approche qui guide solutions aux situations
directement la démarche scientifique vers une solution pratique d’urgence en santé publique. >

au probleme et qui permet de résoudre parallelement les

probléemes connexes. La pandémie de SRAS nous a fourni

P'occasion parfaite de mettre au point une telle approche*. Cette innovation est la raison pourquoi ils ont
remporté le Prix du partenariat des IRSC en 2005. « La collaboration entre les professionnels de la santé
publique et les chercheurs est essentielle pour trouver des solutions aux situations d’urgence en santé
publique », affirme le Dr Brunham. « Des fondements scientifiques solides permettent de bien relever les
défis en matiere de santé publique et offrent la meilleure défense contre la maladie. »

Léquipe de SAVI a mis sur pied son propre comité de haute gestion dont les membres avaient beaucoup
d’expérience dans les domaines des vaccins contre les coronavirus chez les animaux, I'épidémiologie, les
essais cliniques et les mécanismes de financement de subventions. Léquipe a adopté une approche
descendante en matiere de gestion, une approche qui faisait appel a I'équipe de gestion et aux chefs de
chaque projet, et a mis au point des stratégies de recherche paralleles pour atteindre le but ultime : la
mise au point d’un vaccin. Ce modele a permis a 'équipe de SAVI de trouver des candidats pour le
vaccin, de soccuper des possibilités d’essais cliniques, de négocier les affaires réglementaires et d’établir,
en méme temps, des collaborations internationales.

Dés le départ, il était évident que pour pouvoir travailler en paralltle, les chefs de projet de I'équipe
SAVI devaient rester en contact. Les membres de I'équipe étaient dispersés dans diverses régions de la
Colombie-Britannique et du Canada. Pour rester en communication, le groupe a tenu des téléconférences
hebdomadaires. « Les appels devaient durer une heure seulement et porter sur des sujets essentiels, c’était la
une régle inflexible », mentionne le Dr Finlay. « Les gens savaient que le temps allait étre bien utilisé. »

Les Drs Brunham et Finlay estiment que ces téléconférences étaient essentielles pour soutenir le rythme
de l'initiative et maintenir sa lancée. Grice a cette communication régulitre, les chefs de projet de SAVI
ont compris comment les autres composantes de I'initiative étaient menées et, lorsqu’il y avait
chevauchement entre les différents travaux, ces téléconférences permettaient aux équipes de tirer parti de
Pexpérience des autres. Des symposiums ont été tenus tous les six mois afin que tous les collaborateurs de
SAVI soient informés des progres réalisés dans les différents volets de I'initiative.
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La communication avec les médias était tout aussi importante. Les
médias ont accordé beaucoup d’attention a I'éclosion du SRAS,
d’ot1 le nombre important de demandes de mises a jour sur les
progres de la recherche. Léquipe SAVI a embauché un employé a
temps partiel pour s'occuper des relations avec les médias de fagon

Tous les scientifiques étaient
préts a mettre leur expertise a
contribution pour travailler a la

M M z z z 7 . 5 [ 1 9
responsable. Un site Web a aussi été créé pour expliquer la nature s eahsat’?n'd 0 but oLy,
du travail de I'équipe et, chaque semaine, faire le point sur les sans gain individuel évident
progres de l'initiative (http://www.savi-info.ca/). Léquipe voulait dans lI'immédiat. 2>

répondre aux médias relativement a son travail (sans toutefois tout

exposer dans le détail); c’est pourquoi, lors des téléconférences

hebdomadaires, on discutait d’'un message commun qui pouvait, si nécessaire, étre communiqué aux
médias au cours de la semaine.

Lexpérience de SAVI au Canada permet de démontrer I'efficacité du paradigme « recherche d’intervention
rapide » pour faire face 2 une épidémie. La formule a été rapidement acceptée par tous les chercheurs
qui ont été approchés pour participer a l'initiative. De plus, des universitaires oeuvrant dans d’autres
domaines ont gracieusement donné de leur temps et offert leur expertise pour résoudre des problemes
connexes. « Tous les scientifiques étaient préts & mettre leur expertise et une partie des ressources de leur
laboratoire a contribution pour travailler a la réalisation d’un but commun, sans gain individuel évident
dans I'immédiat », explique le Dr Finlay®.

Les lecons tirées de SAVI peuvent constituer un modele de coopération et de coordination internationales
pour faire face aux futures éclosions de maladies. LCOMS a joué un role de premier plan tout au long de
la pandémie de SRAS, suivant I'évolution de la maladie et convoquant des réunions de chercheurs qui
étudiaient les moyens de diagnostic et les vaccins potentiels. Il s'agit d’une possibilité de réseautage
exceptionnelle. « Dans une situation idéale, 'expertise mondiale serait coordonnée, mais cela pose des
problemes logistiques et politiques », affirme le Dr Finlay. La coopération et la coordination internationales
sont essentielles pour éviter le chevauchement et le double emploi des efforts et pour diffuser les résultats.
Au cours des prochaines épidémies, il sera essentiel de mener de la recherche d’intervention rapide et
coordonnée 4 I'échelle internationale afin de trouver de nouveaux moyens de combattre ces fléaux®. »

Le Dr Finlay n’hésite pas a souligner que 'équipe de SAVI était constituée de personnes extraordinaires.
« Nous avions un groupe merveilleux a tous les égards; ce sont véritablement le talent et le travail assidu
de chacun qui ont mené au succes de l'initiative SAVI. » Finalement, ce succes illustre comment des
techniques de gestion des situations d’urgence associées a la recherche d’intervention rapide constituent
une approche des plus efficaces pour faire face aux nouvelles maladies infectieuses.

« Finalement, le SRAS et la SAVI nous ont appris que, dans notre lutte contre les maladies infectieuses
émergentes, ce sont la communication et la collaboration qui priment », conclut le Dr Brunham.

« Personne ne vit en vase clos — Voila un adage que les chercheurs et les professionnels de la santé publique
devraient prendre a cceur dans notre monde branché. »

Notes

!'Santé Canada. Legons de la crise du SRAS : Renouvellement de la santé publique an Canada, Ottawa (Ontario), 2004.
[http://www.phac-aspc.gc.ca/publicat/sars-sras/naylor/index-fra.php.] (Consulté en février 2009).

2HUME, Mark. « In search of a SRAS vaccine: ‘It’s been a heck of a ride.” », The Globe and Mail, 7 février 2004, p. F6.

3 FINLAY, B. Brett, Raymond H. SEE, et Robert C. BRUNHAM. « Rapid response research to emerging infectious diseases: lessons from
SRAS », Nature reviews. Microbiology, 2(7), 2004, p. 602-607.

4 Ibid.

> Tbid,

6 Ibid.
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ETABLIR DES PARTENARIATS POUR AMELIORER
LE DEPISTAGE ET LE TRAITEMENT DE LA DEPRESSION DURANT
LA GROSSESSE ET LE POST-PARTUM

Angela Bowen, IA, Ph.D., Nazeem Muhajarine, Ph.D., et Fleur Macqueen Smith, candidate a la maitrise,
Université de la Saskatchewan

Equipe de recherche ayant participé 2 I'étude Peelings in Pregnancy and Motherhood'
Programme de santé mentale maternelle, Saskatoon (Saskatchewan)?

Méme si la grossesse est habituellement un moment heureux pour les femmes, elle peut aussi étre une
période difficile et douloureuse. Pour mesurer et comprendre la dépression durant et apres la grossesse,
le Dr Nazeem Mubhajarine, chef du Département de santé communautaire et d’épidémiologie de
I'Université de la Saskatchewan et chercheur avec le Saskatchewan Population Health and Evaluation
Research Unit (Centre d’excellence en recherche sur la santé de la population et I'évaluation), et la Dre
Angela Bowen, professeure adjointe a 'Ecole des sciences infirmieres de 'Université de la Saskatchewan,
ont codirigé une équipe de chercheurs pour mener une étude portant sur les sentiments des femmes
pendant et suivant la grossesse, intitulée « Feelings in Pregnancy and Motherhood »
(www.feelingsinpregnancy.ca).

En 2005, I'équipe de recherche a regu du financement des IRSC

pour recruter 650 femmes au début de leur grossesse, a Enjeu : Les femmes qui sont
Saskatoon (Saskatchewan). Pour chaque femme, I'équipe de déprimées durant la grossesse et
recherche a effectué un dépistage de la dépression deux fois le post-partum ont besoin
durant la grossesse et une fois au début du post-partum afin de d’aide professionnelle et de
comprendre comment la dépression peut évoluer au cours de la traitement immédiats, mais il y
grossesse et du post-partum. Les chercheurs tentaient aussi de a trés peu de programmes qui
comprendre les déterminants de la dépression et les facteurs offrent ces services.

associés a celle-ci tout au long de la grossesse.

En concevant I'étude, les chercheurs étaient conscients quils allaient trouver des femmes qui pourraient
avoir besoin d’aide professionnelle immédiate. Ils ne voulaient pas se trouver dans la situation ot ils
reconnaitraient qu'une femme a besoin de services médicaux sans avoir les moyens de l'aider. Le fait
d’apprendre que I'étude fournirait de I'information pour mettre au point de meilleurs services de santé
pour 'avenir apporterait bien peu de soulagement 4 une femme enceinte, assise dans le bureau d’'un
interviewer en quéte d’aide. Les chercheurs ont donc demandé d’avoir des partenaires pour offrir a ces
femmes I'aide nécessaire.

Etablissement du partenariat

Dés le début, 'équipe de recherche a établi des liens étroits avec les intervenants en santé mentale et en
santé maternelle de la région sanitaire de Saskatoon. Ce partenariat avait pour but d’informer les
principaux fournisseurs de soins de santé et administrateurs de la communauté, de I'étude portant sur les
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sentiments des femmes pendant et suivant la grossesse et des répercussions qu’il y aurait si, dans le cadre de
cette étude, on découvrait des femmes enceintes ou de nouvelles mamans souffrant de dépression. Le
partenariat avait deux objectifs principaux : 1) mettre au point un mécanisme pour adresser les femmes qui
en ont besoin a des soins immédiats et & du soutien professionnel; 2) sensibiliser davantage les fournisseurs
de soins primaires a la dépression au cours de la grossesse et du post-partum pour étre en mesure de la
reconnaitre et d’aider les patientes a se faire traiter.

Au début de I'étude, I'équipe a formé un comité consultatif regroupant des membres de la région sanitaire;
grice a des rencontres tenues deux fois par année, les décideurs ont pu communiquer leurs idées
régulierement et se tenir au courant des nouveaux résultats®. Léquipe a aussi recruté un psychiatre, ainsi
que des membres de comité qui étaient des administrateurs et des gestionnaires de premiere ligne de
programmes connexes. Forte de ses 20 années d’expérience au sein de la région sanitaire en tant
quinfirmitre autorisée, gestionnaire et éducatrice, la Dre Bowen jouissait d’'une solide crédibilité qui a
facilité le processus de recrutement. Elle savait avec qui communiquer et connaissait le contexte de la
prestation des services de santé; ses relations ont facilité les contacts avec les gestionnaires et I'établissement
de partenariats. De plus, le Dr Muhajarine et la Dre Bowen sont tous les deux tres bien connus dans la
communauté, car leurs travaux de recherche aident les décideurs et orientent les politiques et les pratiques.
Ce sont des chercheurs passionnés et engagés, et leur enthousiasme est des plus contagieux.

Léquipe de recherche était consciente que les membres du comité consultatif étaient des administrateurs
tres occupés et elle voulait que leur temps soit utilisé judicieusement. C’est pourquoi les réunions portaient
sur des points précis et étaient tenues uniquement lorsque I'équipe de recherche jugeait nécessaire de
consulter ou d’aviser les membres du comité. Ce sont les chercheurs principaux et le personnel de
recherche, non le comité consultatif, qui se sont chargés des activités quotidiennes de I'étude.

Le groupe consultatif a été créé principalement pour déterminer comment on pourrait aider les femmes
chez qui on détecterait une dépression dans le cadre de I'étude. Dans une réunion tenue au début du
processus, les membres du groupe ont créé un diagramme représentant tous les moyens qu'une femme
pourrait utiliser pour obtenir de I'aide ou comment un interviewer pourrait aider une femme qui en a
besoin. Au cours de cette réunion, le gestionnaire des services d’accueil en santé mentale de la région
sanitaire a offert d’étre le premier point de contact a qui les interviewers pourraient adresser les femmes
enceintes ayant besoin d’'une évaluation approfondie ou d’un traitement, selon la priorité. Au moment ou
ce service d’aiguillage a été mis en place, il n'y avait pas de services de santé mentale particuliers pour les
femmes enceintes. Pourtant, les études menées a I'échelle locale par la Dre Bowen et le Dr Muhajarine
confirmaient les résultats d’autres études : sur les 4000 femmes qui donnent naissance a un enfant dans la
région sanitaire de Saskatoon, environ 800 (une sur cinq) peuvent avoir besoin de ces services spécialisés4.

Le partenariat méne a la création d’un service de santé : S
Solution : faire équipe avec

La recherche a aussi montré que les femmes qui recoivent de tels de§ chercheurs, des f€mme§
soins dans un cadre de soins de santé primaires se sentent moins qui ont souffert de dépression
stigmatisées. Au fur et 2 mesure que I'étude progressait, différents durant leur grossesse ou le
membres du comité consultatif ont commencé a s'interroger sur les pOSt'P?r tum et des o
moyens d’offrir ces services spécialisés®. La région sanitaire et administrateurs de la région

I'Université de la Saskatchewan venaient alors tout juste d’ouvrir le sanitaire pour mettre sur ple,d
centre de soins de santé primaires West Winds, et cela a semblé étre UM NOUVeaU service de sante.
Iendroit idéal pour offrir ces services spécialisés.
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Léquipe de recherche a organisé un atelier d’'une demi-journée avec des administrateurs, des femmes qui
avaient déja souffert de dépression durant leur grossesse ou le post-partum, le comité consultatif et
d’autres intervenants pour solliciter des opinions sur les priorités du programme et les services
potentiels. Quelques animateurs ont été recrutés pour guider les discussions en petits groupes sur le
fonctionnement du programme. Les femmes qui avaient eu une dépression durant leur grossesse ou le
post-partum ont été placées dans le méme groupe, sans professionnel de la santé, pour qu’elles puissent
se sentir plus a l'aise de parler ouvertement de leurs besoins et des obstacles qu’elles ont eu a surmonter
dans le passé. On a tenu compte des idées exprimées lors de cet atelier pour la conception du
programme.

En septembre 20006, le programme de santé mentale maternelle (MMHP selon le nom anglais Maternal
Mental Health Program) était mis en ceuvre au centre de santé West Winds. Ce programme réunit une
psychiatre et des professionnels en santé mentale une fois par mois. Comme I'équipe ne disposait
d’aucun financement pour le MMHP comme tel, elle a dii faire preuve de créativité et a regroupé des
intervenants intéressés et animés par les mémes idées afin de créer un nouveau service a partir des
services existants. Les choses ont été facilitées par le fait que 'équipe avait déja travaillé avec plusieurs
personnes clés par I'entremise de son conseil consultatif. Le programme offre aux femmes un service de
consultation avec une psychiatre, la Dre Marilyn Baetz, spécialiste des troubles de 'anxiété et de
I'humeur, et un suivi par un psychologue en santé clinique et une infirmiere-thérapeute. Des résidents
en médecine familiale, en psychologie et en sciences infirmiéres, et d’autres étudiants des cycles
supérieurs participent aussi aux soins. Le programme est aussi doté d’un comité consultatif composé de
professionnels de la santé et de femmes qui ont déja souffert d’une dépression durant leur grossesse ou
apres la naissance de leur enfant.

Communication et application des connaissances

Pour aider 2 faire connaitre I'étude Feelings in Pregnancy and Motherhood, I'équipe de recherche a
publi¢ des bulletins trimestriels. Rédigé par Kathy Pierson, coordonnatrice de I'étude, et la Dre Bowen,
avec la participation du Dr Muhajarine, le bulletin était distribué aux membres du comité consultatif, a
I'équipe de recherche et aux fournisseurs de soins de santé de la région sanitaire qui aidaient I'équipe a
faire du recrutement (médecins de famille, obstétriciens, gestionnaire de programmes prénataux et
service de santé des étudiants de 'Université de la Saskatchewan). Chaque numéro présentait une mise a
jour du nombre de femmes participant a I'étude, de I'information sur la dépression durant la grossesse
et le post-partum, les nouveaux résultats de 'étude, le nom des gagnants des tirages trimestriels
organisés pour encourager le recrutement et d’autres sujets d’intérét comme de I'information sur
l'utilisation de médicaments durant la grossesse.

Louverture du MMHP a fait 'objet de publicité dans le bulletin Approche : 'L’t/e’quipg de
recherche a tiré parti de

partenariats pour créer un
nouveau service de santé a
partir de services existants et
diffuser de l'information utile sur
la dépression durant la grossesse
et le post-partum.

et aupres des femmes et des intervenants de Saskatoon. La Dre
Bowen animait des réunions mensuelles au MMHP afin
d’aborder des questions comme les effectifs du programme et les
fagons d’inclure les clientes dans les activités du programme; les
proces-verbaux de ces réunions étaient envoyés a tous les
membres du comité et aux administrateurs concernés de la
région sanitaire. Les réunions du comité consultatif sont
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maintenant animées par un employé de la région sanitaire.

Entre septembre 2006 et septembre 2008, le MMHP a fourni des soins a plus de 170 femmes durant la
grossesse et le post-partum, en les accueillant 2 la clinique West Winds, par des consultations
téléphoniques et du soutien A un groupe local®. Il s'agit d’un nombre important de femmes qui,
auparavant, n'avaient pas acces a de tels services spécialisés. La mise sur pied de ce nouveau service de

santé montre, preuves a 'appui, les retombées que peut avoir la recherche lorsque I'on fait appel a des

praticiens et a des responsables des politiques, au début de la recherche et souvent au cours de

celle-ci” 8.

Les décideurs, par leur participation continue au conseil consultatif et dans la communauté, ont pu
établir un climat d’échange et de confiance avec les chercheurs : un élément essentiel pour travailler en
collaboration. Le service n’aurait pas vu le jour sans la participation directe du personnel de la région
sanitaire qui a accepté de réorganiser et de consacrer de nouveau des ressources pour aider les femmes
qui participaient a I'étude et, plus tard, au programme. Les résultats initiaux de Iétude, qui faisaient
ressortir la nécessité de tels services, ont fourni des preuves qui ont permis aux décideurs d’appuyer leur
demande aupres des administrateurs pour la création de ce nouveau programme.

Lecons apprises

Léquipe de recherche a tiré quelques lecons importantes de ce
partenariat. D’abord, la persévérance est essentielle : il faut
beaucoup de temps et d’efforts pour accroitre sa crédibilité et
établir des partenariats fructueux. Ensuite, il est important
d’inclure les décideurs au début de la recherche et assez souvent au
cours de celle-ci pour maintenir la communication et tirer parti de
leur expertise (des réunions trop fréquentes pourraient les
importuner, il faut donc trouver un juste milieu)’. Enfin, I'équipe
recommande fortement aux chercheurs de prévoir dans leur budget
des fonds suffisants pour les frais de réception des réunions; cest
un moyen de remercier les gens de leur participation au projet. La
bonne volonté va de pair avec les partenariats et, puisque I'équipe a
déja regu plus de financement pour évaluer le MMHP, I'équipe
devrait concevoir d’autres projets de recherche afin de générer des
données probantes pour la création d’autres services, tandis que le
partenariat avec les régions sanitaires se poursuit.

Notes

Résultats : La participation
directe des décideurs et du
personnel de la région
sanitaire (qui ont accepté de
réorganiser les ressources) a
permis aux chercheurs de
mettre en application les
résultats de leurs travaux pour
mettre sur pied un service de
santé nécessaire. En deux ans,
plus de 170 femmes ayant
souffert de dépression durant
leur grossesse ou le post-
partum ont recu des soins
grace au MMHP.

! Equipe de recherche ayant participé a 'étude Feelings in Pregnancy and Motherhood : Rudy Bowen M.D., FRCP, psychiatre et
professeur, Université de la Saskatchewan; Peter Butt M.D., FCFD, professeur agrégé, médecine familiale, Université de la Saskatchewan;
George Maslany Ph.D., professeur, Faculté de travail social, Université de Regina; Kathy Pierson CCRP, coordonnatrice de I'étude; Susan

Morgan IA, infirmiére psychiatrique autorisée, B.Sc.Inf., infirmiére de recherche; Michelle Jungwirth, interviewer; Fleur Macqueen Smith

M.A. (c), application des connaissances.

2 Programme de santé mentale maternelle (Maternal Mental Health Program) : Marilyn Baetz, M.D., FRCP, psychiatre, professeure
agrégée 2 'Université de la Saskatchewan; Wendy Stefiuk, IA, M.Sc. ICLBC, ex-directrice des soins infirmiers de la région sanitaire de
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Saskatoon; Nancy Klebaum, IA, B.Sc.Inf., ICLBC, directrice des soins infirmiers de la région sanitaire de Saskatoon; Nora McKee, M.D.,
CCFP, FCFP, professeure agrégée, médecine familiale, Université de la Saskatchewan; Dawn Phillips, Ph. D, psychologue clinique de la
région sanitaire de Saskatoon.

3 Comité consultatif sur les soins prénataux : Greg Drummond, M.S.S., directeur des services de santé mentale de la région sanitaire de
Saskatoon; Sheila Achilles, IA, M.Sc.Inf., directrice des services de santé primaires de la région sanitaire de Saskatoon; Pam Woodsworth, 1A,
B.Sc.Inf., KidsFirst; Tony Winchester, M.S.S, service d’accueil en santé mentale de la région sanitaire de Saskatoon; Marilyn Baetz, psychiatre
et professeure agrégée; Wendy Stefiuk, IA, M.Sc., ICLBC, ex-directrice des soins infirmiers de la région sanitaire de Saskatoon; Annette
Gibbins, IA, B.Sc.Inf., ex-directrice du programme Healthy Mother, Healthy Baby, région sanitaire de Saskatoon; Cheryl Hand, IA, infir-
micre-chef, Clinique communautaire de Saskatoon.

4 MARCUS, SM, HA FLYNN, FC BLOW, ¢f 4/, « Depressive symptoms among pregnant women screened in obstetrics settings », Journal
of Women's Health, 12, 2003, p. 373-80.

> WEISSMAN, M. M., A. FEDER, D. J. PILOWSKY, M. OLESON, M. FUENTES, C. BLANCO, et 4. « Depressed mothers coming to
primary care: maternal reports of problems with their children », Journal of Affective Disorders, 78, 2004, p. 93-100.

6 BOWEN A., M. BAETZ, N. McKEE, et N. KLEBAUM et le Maternal Mental Health Program. « Optimizing Maternal Mental Health
Within a Primary Health Care Centre: A Model Program », Revue Canadienne de Santé Mentale Communautaire, volume 27, numéro 2,
automne 2008, p. 105-116.

7LOMAS, J., N. FULOP, D. GAGNON, et P. ALLEN. « On being a good listener: setting priorities for applied health services research »,
Milbank Quarterly, 81, 2003, p. 363-388.

8 ROSS, S., J. LAVIS, C. RODRIGUEZ, J. WOODSIDE, et J. L. DENIS. « Partnership experiences: involving decision makers in the
research process », Journal of Health Services, Research, and Policy, 8 Suppl 2, 2003, p. 26-34.

9 MACQUEEN SMITH E, N. MUHAJARINE, L. VU, J. SMITH, S. DELANOY, J. ELLIS. (2008) « Etablir des partenariats pour
améliorer la santé des enfants », Des connaissances a la pratique : Recueil de cas d'application des connaissances, Ottawa, Instituts de recherche
en santé du Canada. .
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PORTRAIT D’UN PARTENARIAT :
PRIX DU PARTENARIAT DES IRSC EN 2007

Alberta Bone and Joint Health Institute (ABJHI)

Institut de la santé des os et des articulations de ’Alberta

Les remplacements de la hanche et du genou comptent parmi les interventions chirurgicales les plus
efficaces pour soulager la douleur des patients et rétablir la fonction et la mobilité de I'articulation en
question. Avec le vieillissement de la population, la longévité accrue et les taux croissants de prévalence
de lobésité, la demande pour ce type d’intervention est a la hausse. Cependant, les soins offerts aux

Y
patients et la qualité des services peuvent varier en fonction de facteurs tels que le lieu de résidence, la
situation socio-économique et I'age.

Devant les indicateurs de la demande et les enjeux liés a la prestation de services, des chirurgiens
orthopédistes, des administrateurs de la santé publique, des responsables des politiques
gouvernementales et des experts dans la conception de services en Alberta ont lancé, en 2004, une
initiative pour améliorer les services, une initiative révolutionnaire par son ampleur et le degré de
collaboration qu’elle nécessite. Travaillant ensemble a la réalisation d’un but commun, ces partenaires
ont abandonné toutes les idées précongues et ont examiné tous les détails des soins liés au remplacement
de la hanche et du genou en Alberta et les ont comparés aux résultats de recherche publiés. Il en est
ressorti un modele de soins completement repensé et fondé sur les meilleures données probantes, ot des
équipes multidisciplinaires offrent des services normalisés dans une méme clinique.

« La plupart des partenaires ont mis de c6té leurs propres priorités pour travailler ensemble au mieux-
étre des patients », se souvient le Dr Don Dick, président du comité consultatif des médecins de
I'initiative. « Nous avons tous participé au processus, nous respections les opinions des autres et nous
étions ainsi plus engagés. »

Afin de tester le nouveau continuum de soins, ils ont procédé a 'une des évaluations les plus exhaustives
de la prestation des soins jamais réalisée en Amérique du Nord : le projet de 'Alberta sur le
remplacement de la hanche et du genou. Cet essai d’une durée d’un an a réuni dans un partenariat sans
précédent les organismes suivants : 'Alberta Orthopaedic Society, le ministere de la Santé de la province
(Alberta Health and Wellness), les autorités sanitaires '’ Edmonton, de Calgary et de Red Deer, et
I’ABJHI. Le partenariat a remporté le Prix du partenariat des IRSC en 2007.

Terminé au printemps 20006, I'essai a porté sur 1125 patients qui ont eu un remplacement de la hanche
ou du genou selon le nouveau continuum de soins, et 513 patients qui ont regu des soins selon
I'approche traditionnelle. Des cliniques communautaires, centralisées et spécialisées dans le
remplacement de la hanche et du genou — élément central du nouveau modele — ont été établies a
Edmonton, 4 Calgary et & Red Deer. Une structure de soins multidisciplinaire a été établie dans chaque
clinique. Les patients suivant la nouvelle approche ont été adressés aux cliniques et chacun d’entre eux a
été assigné a un gestionnaire de cas. Des outils et des procédés normalisés ont été utilisés tout au long
du processus : modele de demande de consultation, contrats et plans de traitement du patient, pratiques
et procédures cliniques fondées sur des données probantes et programme de suivis du patient.
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Les résultats se sont révélés remarquables. Les patients traités selon le nouveau modele de soins ont
éprouvé moins de douleur apres I'intervention, et leur état de santé général érait meilleur. Au moins
85 % de ces patients ont pu se lever et se déplacer le jour de I'intervention, et leur hospitalisation a été
réduite de presque une journée et demie. Les périodes d’attente pour la consultation et 'intervention
ont été grandement réduites. Et, plus important encore, les patients ez les fournisseurs de soins étaient
plus satisfaits.

Les partenaires reconnaissent toutefois que ces résultats ont été atteints dans un milieu de recherche
contr6lé ou le temps de salle d’opération, les lits d’hopitaux et les ressources humaines avaient été mis a
leur disposition. « Le projet a démontré le bien-fondé de la conception, et c’était le but », déclare le

Dr Cy Frank, qui a eu une influence déterminante sur I'essai, était ancien directeur scientifique de
I'Institut de I'appareil locomoteur et de 'arthrite des IRSC, et qui est maintenant directeur général de
I’ABJHI. « De tels résultats — particuli¢rement la réduction des temps d’attente — seraient plus
difficiles 2 atteindre et il faudrait plus de temps pour les atteindre dans 'environnement habituel des
soins de santé publique ol les ressources sont limitées. »

Toutefois, ce nouveau modele de soins est mis en place a I'échelle de la province, puisque 'on reconnait
la valeur que peut avoir pour les patients une approche multidisciplinaire fondée sur des données
probantes, enti¢rement intégrée et orientée sur des normes de soins.

« Un des principaux problemes du systtme de santé est que chaque service travaille en vase clos et est
ainsi coupé des autres — diagnostic, chirurgie orthopédique, rhumatologie, physiothérapie, et autres —,
et le systtme semble congu en fonction de ces services et non pas en fonction du patient », explique le
Dr Frank. « Notre but est de travailler avec les autorités sanitaires, nos collegues offrant des soins de
premicre ligne et les autres prestataires de soins de la province afin d’aider & réorganiser le syst¢me pour
mieux servir tous nos patients et faire en sorte que 'ensemble du systeme soit plus viable!. »

Le ministere de la Santé de I’Alberta a accordé des fonds pour
appuyer la transition entre les anciennes pratiques et le
nouveau modele. CABJHI a aussi recu du financement du
gouvernement provincial pour appuyer la mise en ceuvre du

“CUn des principaux problemes du
systéme de santé est que chaque

nouveau continuum dans 'ensemble de la province. service travaille en vase clos et est
ainsi coupé des autres, et le

Ce partenariat est d’une portée énorme et a nécessité systeme semble congu en fonction

considérablement de temps, d’engagement et de passion de la de ces services et non pas en

part des nombreuses parties intéressées. Le Dr Frank fait fonction du patient. »»

remarquer que [essai pilote a été 'aboutissement de centaines

de conversations et d’années de discussion. « C’est comme si

notre projet se trouvait tout a coup sous une bonne étoile », dit-il. « Nous avons eu de la chance d’avoir
de bons leaders, des gens qui poursuivaient le méme but et qui ont constaté qu’ils avaient besoin les uns
des autres. Recruter les bonnes personnes n’a pas été facile, mais apres, tout s'est déroulé de fagon
exponentielle. »

Un comité directeur provincial a été formé pour assurer la surveillance de 'essai, et les partenaires ont
pris soin de choisir deux coprésidents de différents secteurs, a savoir Tracy Wasylak, du secteur de
I'administration de la santé, et le Dr Gord Arnett, représentant la profession médicale.
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« La coprésidence médecin-administratrice a été tres importante pour le succes de I'étude », affirme le
Dr Frank. « Nous avons eu de la chance d’avoir Tracy et Gord, parce que ce sont d’excellents
communicateurs. »

En fait, la communication efficace s’est révélée une composante essentielle de la collaboration. En
participant a une initiative visant a éviter le cloisonnement, les partenaires mémes sont devenus un
modele & ce chapitre. Le comité directeur a été établi pour étre aussi inclusif que possible, et des groupes
de travail ont été créés pour les composantes de 'essai. Uinformation a été échangée régulierement entre
ces groupes et avec le comité directeur au moyen de téléconférences, de vidéoconférences et de réunions
en face a face.

Amener des personnes engagées et de disciplines différentes a travailler
ensemble pose des difficultés. « Il est tres important d’avoir une vision
claire », fait remarquer Mme Wasylak. « Il aurait été tres facile de nous
laisser distraire par d’autres priorités, nous devions donc avoir une
vision et des objectifs tres précis. Les médecins sont habituellement capables de s’appuyer
tres indépendants, et les administrateurs ont aussi leur fagon de voir mutuellement.

les choses. La question “quel est notre raison d’étre?” nous a permis de

cibler nos efforts sur 'amélioration des soins pour les patients. »

“Cpans un partenariat, il
faut que les leaders soient

Lessai avait bien stir comme but d’améliorer la situation des patients, mais il suscitait beaucoup
d’attention dans les médias parce quil pouvait réduire les périodes d’attente. Afin de travailler en
collaboration pour répondre aux demandes des médias, les partenaires ont établi un comité de
communication avec les membres des autorités sanitaires 8 Edmonton, a Calgary et 2 Red Deer. Les
demandes des médias étaient alors acheminées aux porte-parole désignés en fonction du sujet, du lieu
ol l'information serait utilisée et de la fagon dont elle serait utilisée.

« Grace a ce comité, nous avons été en mesure de formuler des messages adéquats », se souvient
Mme Wasylak, qui était aussi une personne-ressource pour les médias. Cette approche fondée sur la
collaboration a permis aux partenaires de fournir aux médias des messages mesurés et précis, sans
susciter de trop grandes attentes de la part du public ou déformer la portée de I'essai.

Dans 'ensemble, les approches utilisées par les partenaires tout
au long de I'essai ont fait de leur collaboration un exemple
saisissant de partenariat interdisciplinaire. Mais ce qui en ressort
est le profond respect que les partenaires ont maintenu les uns

CAvant d’entreprendre un
partenariat, vous devez savoir
que c’est difficile, mais que cela

pour les autres. _
en vaut la peine. Chacun peut y

« Dans un partenariat, il faut que les leaders soient capables de trouver son compte —

sappuyer mutuellement », explique le Dr Ron Zernicke, particulierement les patients
directeur général de TABJHI au moment de I'essai. « Il est facile dans le présent cas, et cela est
de se décourager et de penser qu'on ne réussira pas, mais c’était important pour notre systéme de
rassurant de voir les deux coprésidents a 'ceuvre. La réalisation soins de santé. »?

de cet essai a nécessité un nombre d’heures incroyable, beaucoup
d’efforts et de diplomatie. Bravo! »
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En plus de la confiance mutuelle et du respect des principes du travail d’équipe, le Dr Frank fait
remarquer que pour travailler en partenariat, il faut étre positif. « Il importe de dire aux gens les progres
qu’ils ont réalisés. Tracy, Don et Ron sont particulierement positifs et de bons communicateurs. Ils
donnaient de la rétroaction aux participants de I'essai afin de les informer des progres réalisés.
Habituellement, vous n’avez pas ce genre d’information dans le systeme de santé. »

De l'avis des partenaires, la communication, la collaboration et le consensus entre les parties prenantes
sont essentiels pour recueillir et échanger les données nécessaires aux changements. Ils offrent le conseil
suivant : Soyez préts 2 abandonner vos idées précongues, établissez de solides partenariats dans lesquels
vous pouvez vous engager a fond et ne sous-estimez pas le temps que vous devrez consacrer a la cause.
Surtout, n’abandonnez pas.

« Avant d’entreprendre un partenariat, vous devez savoir que c’est difficile, mais que cela en vaut la

peine », insiste le Dr Frank. « Chacun peut y trouver son compte — particulierement les patients dans
le présent cas, et cela est important pour notre systtme de soins de santé. Le changement est possible. »

Notes

I Alberta Heritage Foundation for Medical Research. « Alberta Bone and Joint Health Institute », AHRMR Research News,
Edmonton, 2005. [http://www.ahfmr.ab.ca/publications/newsletter/Winter05/www.files/inside/institute.htm.]
(Consulté en février 2009).
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PARTENARIAT D’EVALUATION :
ASSURER LEFFICACITE ET LAPPLICATION DES CONNAISSANCES

Julie Bradette, adjointe  la coordination Yan Sénéchal, candidat au doctorat
Chaire Approches communautaires et inégalités Département de sociologie, Université de
de santé (FCRSS/IRSC) Montréal

Jocelyne Bernier, coordonnatrice Johanne Bédard, chercheuse

Chaire Approches communautaires et inégalités Faculté d’éducation

de santé (FCRSS/IRSC) Université de Sherbrooke

Louise Potvin
Titulaire de la chaire Approches communautaires

et inégalités de santé (FCRSS/IRSC)

En tant que titulaire de la chaire Approches communautaires et inégalités de santé de la Fondation
canadienne de la recherche sur les services de santé et des Instituts de recherche en santé du Canada
(FCRSS/IRSC), la Dre Louise Potvin dirige un programme de formation et de recherche sur les
relations entre les contextes sociaux et la santé!. On estime que les contextes sociaux, qui comprennent
notamment nos conditions de vie et de travail, les groupes auxquels nous appartenons, ainsi que notre
niveau de revenu et de scolarité, ont des répercussions importantes sur notre santé, et ce, quels que
soient nos facteurs de risque de maladies. Pour mieux comprendre ces « déterminants sociaux » de la
santé et pour réduire leurs répercussions potentiellement négatives, une partie du programme de la

Dre Potvin porte sur I'évaluation et 'amélioration de I'efficacité des programmes et des interventions de
santé publique qui ciblent la santé des personnes défavorisées sur le plan social?.

A titre de titulaire de la chaire, la Dre Potvin encourage les

représentants de divers établissements publics et réseaux Enjeu : Un organisme
communautaires a siéger a son comité d’orientation, lequel sert communautaire voulait
d’organe consultatif a la chaire. Ces représentants sont également s’assurer que ['un de ses
invités a prendre part aux activités de recherche et de formation qui projets atteignait ses objectifs
encouragent la participation et une rétroaction de toutes les parties et produisait un impact.

concernées. Ces discussions et les liens quelles favorisent entre les

participants du comité d’orientation permettent a la chaire d’étre au

fait des besoins de la collectivité et a la Dre Potvin d’adapter son programme de recherche et de
formation selon les besoins.

Dans ce comité, 'organisme communautaire Les ateliers cinq épices et la Table de concertation sur la
faim et le développement social du Montréal métropolitain (un réseau de plus de 60 organismes
communautaires et coalitions travaillant dans les domaines de la sécurité alimentaire et du
développement social) ont présenté une demande d’évaluation d’un projet de nutrition scolaire
innovateur. Ce projet, appelé Petits cuistots — parents en réseaux (PC-PR), vise 2 promouvoir de saines
habitudes alimentaires chez les enfants des quartiers défavorisés de Montréal et leurs parents’. Dirigé par
des nutritionnistes de I'organisme Les ateliers cinq épices, avec la collaboration d’enseignants et de
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parents bénévoles, le projet PC-PR offre des ateliers de cuisine et de nutrition pratiques et interactifs a
intention des éleves du primaire. Linitiative PC-PR vise principalement & promouvoir de saines
habitudes et attitudes chez les participants en développant leur capacité de préparer des repas nutritifs.
Cependant, le PC-PR vise également & améliorer le développement communautaire des quartiers
touchés en créant des liens entre les travailleurs communautaires et les familles et en favorisant une
participation accrue des parents aux activités scolaires. Les parents, par exemple, sont invités a participer
aux ateliers avec leur enfant et a se joindre a des réseaux d’entraide par I'entremise d’organismes
communautaires de leur quartier. Il en résulte un projet d’intervention qui fait participer tous les
membres des familles au processus de préparation de repas, et ce, tout en établissant des liens entre ces
membres et 'ensemble de la collectivité.

Partenariat d’évaluation

En réponse a la demande d’évaluation du projet PC-PR, les )
chercheuses principales, Louise Potvin et Johanne Bédard, ont formé Solution : Etablir une

une équipe interdisciplinaire composée de chercheurs en santé, en équipe de recherche
éducation et en nutrition. Investie de I'objectif d’évaluer 'impact et multidisciplinaire et un
Iefficacité du projet PC-PR, I'équipe de recherche a mis sur pied un comité d'évaluation pour
comité d’évaluation avec Les ateliers cinq épices, la Table de évaluer I'efficacité du projet.

concertation sur la faim et le développement social du Montréal

métropolitain, et les bailleurs de fonds du projet, a savoir la

Commission scolaire de Montréal et la Fondation Lucie et André Chagnon. Ce comité a aidé I'équipe
de recherche a accomplir son travail dans les sept écoles participant au projet PC-PR et a 'organisme
Les ateliers cinq épices. Grace au soutien du comité, 'équipe de recherche a visité chaque école
participante au début de 'année scolaire afin d’informer 'administration ainsi que le personnel
enseignant et non enseignant des activités de recherche prévues pour 'année en cours, et de discuter des
analyses préliminaires des résultats de recherche de 'année précédente. Pour demeurer en contact et
maintenir les voies de communication ouvertes, I'équipe de recherche a également participé aux
rencontres annuelles de 'organisme Les ateliers cinq épices et de la Table de concertation sur la faim et
le développement social.

Répondre aux besoins et renforcer I'intervention

Le succes de ce partenariat de recherche, qui est en place depuis maintenant cing ans, est en grande
partie attribuable aux pratiques efficaces de communication adoptées avec I'aide du comité d’évaluation.
Les discussions au sein du comité ont permis de rester ouvert a toute question soulevée par les
partenaires et d’offrir aux divers intervenants des mises a jour régulieres sur les plus récents résultats de
recherche.

Les représentants du projet PC-PR au sein du comité d’évaluation ont manifesté le besoin d’obtenir
plus de formation et de soutien pour systématiser davantage 'intervention. Léquipe de recherche a réagi
en offrant au personnel professionnel de 'organisme Les ateliers cinq épices des séances de formation
spécialisées afin de renforcer le projet. Plus précisément, 'un des chercheurs de I'équipe a collaboré avec
les nutritionnistes de I'organisme pour les aider & mieux adapter les lecons des ateliers au niveau scolaire
approprié et aux compétences nutritionnelles souhaitées. Un autre chercheur de I'équipe a rencontré les
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agents de développement social de 'organisme Les ateliers cing épices pour discuter de I'incidence du
projet PC-PR sur les parents des éleves.

Lévaluation du projet PC-PR a également mené 2 la création

du Programme d’art culinaire, d’alimentation et de nutrition Approche : Les intervenants
pour Les ateliers cing épices. De plus, I'un des membres de participant au projet se sont
équipe de recherche a fourni un encadrement continu a
Iorganisme afin de sassurer que le nouveau programme
concorde rigoureusement avec les priorités du Programme de
formation de I'école québécoise (PFEQ), programme d’études
officiel applicable aux écoles primaires du Québec.

engagés a orienter les activités de
recherche et a renforcer
I'intervention.

Résultats obtenus

Les résultats de recherche ont démontré que le projet PC-PR avait produit des effets favorables sur les
attitudes, les compétences et les comportements nutritionnels des enfants, et qu'il avait permis
d’accroitre la participation de leurs parents aux activités scolaires.

Les résultats de I'évaluation indiquent que le projet PC-PR favorise :

* lacquisition de connaissances nutritionnelles et le développement de techniques culinaires chez les
éleves, également applicables a la maison;

* la participation des parents aux activités scolaires de leur enfant dans un environnement « non
menagant » qui valorise leur contribution;

* un lieu d’écoute, d’observation et d’échange qui soutient la collaboration école-famille (en permettant
au personnel scolaire de travailler avec les parents et par 'engagement de ces derniers dans la vie
scolaire de leur enfant)?.

De plus, les pratiques et les activités de développement social

utilisées dans le cadre du projet PC-PR ont non seulement stimulé Résultats : Les éléments de
lintérét des parents a I'égard de 'apprentissage en matiere de développement social et
nutrition, mais ont également contribué a renforcer les liens sociaux d’éducation du projet ont
dans les quartiers concernés®. Ces activités comprenaient les ateliers été renforcés. Les membres
« Gourmets-Gourmands » pour les parents, ateliers qui permettent de |'équipe de recherche et

les échanges autour d’'un mets préparé par I'un des participants. Un T

ensemble pour adapter
"évaluation et l'intervention.

autre exemple concerne des sorties en famille, qui se rattachent aux
thémes traités dans le projet PC-PR et qui fournissent un
environnement d’échange pouvant ensuite favoriser la participation
des parents a d’autres activités. Le projet PC-RC compte également
une cérémonie annuelle de remise des diplomes qui reconnait la participation des éleves et valorise leur
sentiment de réalisation et de compétence. Toutes ces activités contribuent également aux échanges
interculturels puisque les familles nouvellement arrivées au Québec peuvent trouver que les pratiques
nutritionnelles et alimentaires canadiennes sont tres différentes de celles de leur pays d’origine.
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Lecons apprises

Les Dres Louise Potvin et Johanne Bédard font également partie de 'Equipe de recherche sur les
interventions de réduction des inégalités sociales de santé. Créée en 2005, cette équipe se compose de
chercheurs responsables de différents partenariats de recherche. Cun des objectifs de cette équipe est
d’examiner les pratiques de recherche afin d’aider a élaborer des outils et des lignes directrices en matiere de
partenariats de recherche.

Cette équipe a invité les membres du comité d’évaluation du projet PC-PR a participer a un atelier sur les
partenariats de recherche. L'atelier a été congu pour encourager les participants a faire part de leurs
expériences dans I'évaluation du PC-PR, tout en leur permettant d’établir un lien entre la recherche et la
pratique. Les discussions au cours de cet atelier ont aidé 'équipe 4 cerner quatre conditions importantes au
succes des partenariats :

1) concevoir des études qui font écho aux préoccupations des praticiens et des membres de la
communauté;

2) érablir des regles claires applicables au partenariat;

3) veiller a informer réguli¢rement les partenaires de la recherche;

4) érablir des mécanismes permettant de concilier les attentes et d’assurer une communication continue

entre les chercheurs et les praticiens®.

Ces conditions refletent le concept de I'application des connaissances intégrée des IRSC et se sont montrées
apparentes dans le partenariat d’évaluation du projet PC-PR. Dans I'ensemble, c’est en combinant les
forces d’une équipe de recherche multidisciplinaire avec celles d’'un comité d’évaluation que I'évaluation du
projet PC-PR a pu conserver sa pertinence pour les intervenants. Les rétroactions réguliéres tout au long de
Iévaluation et les rencontres avec les intervenants du milieu scolaire ont entrainé des modifications a la fois
dans I'évaluation et dans I'intervention, ce qui a permis a I'organisme Les ateliers cinq épices de
systématiser davantage le projet PC-PR. La spécialisation en santé, en éducation et en nutrition des
membres de 'équipe de recherche les a aidés a réaliser les objectifs du projet PC-PR, et les pratiques de
communication ouvertes ont fait en sorte que les expériences des intervenants du projet PC-RC soient
reconnues et valorisées. Ces expériences positives ont amené les partenaires a accepter de poursuivre leur
collaboration pour un deuxi¢me volet de recherche portant sur I'évolution du projet PC-PR.

Notes

! Les chaires de la Fondation canadienne de la recherche sur les services de santé et des Instituts de recherche en santé du Canada ont été créées
essentiellement pour offrir une ressource d’enseignement et de mentorat aux étudiants des cycles supérieurs, aux étudiants postdoctoraux et aux
jeunes enseignants qui oeuvrent en recherche appliquée dans le domaine des services de santé et des sciences infirmiéres. Ces chaires visent a
tirer parti de 'expérience des titulaires en recherche et en enseignement afin de renforcer les capacités dans ces domaines
[http://www.chsrf.ca/cadre/chair_awards_f.php].

2 Centre de recherche Léa-Roback sur les inégalités sociales de la santé de Montréal. « Profil du chercheur ».
[http://www.centrelearoback.org/fr/chercheurs/profil_ch/membre_ch_11]. (Consulté en mars 2009).

3 BISSET, S., et L. POTVIN. « Expanding our Conceptualization of Program Implementation : Lessons from the Genealogy of a School-
Based Nutrition Program », Health Education Research, 2007, 22(5), 737-746.

4BEDARD, J., POTVIN, L., COUTURIER, Y., DESBIENS, J.-E, HASNI, A., LAROSE, E, LEBRUN. J., LENOIR, Y., RECEVEUR, O.,
et B. TERRISSE, Rapport des recherches IRSC er CRSH (2005-2008) relatif aux différents recueils de données pour l'année 2005-2006, 2006-2007
et 2007-2008. Faits saillants pour les divers recueils réalisés durant les trois années d'études et rapports distincts par mesure. 2008, Université de
Sherbrooke, Faculté d’éducation, Centre de recherche sur I'intervention éducative.

3 [bid.

6 SENECHAL, Y., BRADETTE, J., et S. VIBERT. « Les pratiques réflexives dans la recherche participative en santé publique », Conférence
annuelle 2008 de I’Association canadienne de santé publique, 2008. [http://www.cpha.ca/uploads/confs/2008/program_f.pdf]. (Consulté
en mars 2009).
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PARTENARIATS INTERNATIONAUX POUR APPUYER LA SCIENCE MENANT
A LA DECOUVERTE DE MEDICAMENTS : LE CONSORTIUM DE
GENOMIQUE STRUCTURELLE

Dr Aled Edwards, directeur général du Consortium de génomique structurelle

En dépit des augmentations massives du financement mondial destiné a la recherche biomédicale, tant
dans le secteur public que dans le secteur privé, de moins en moins de nouveaux médicaments sont mis
sur le marché. En fait, seulement 17 nouveaux médicaments ont été mis sur le marché en 2007, le
nombre le plus bas depuis des décennies. Malgré des percées incroyables, il est toujours possible que les
essais cliniques effectués pour tester de nouveaux médicaments sur des sujets humains ne soient pas
concluants; ce risque cotte tres cher et explique en partie le ralentissement observé dans la mise au
point de médicaments. Cette situation pourrait causer un grave probléme a la population canadienne
qui compte sur I'industrie pour produire de nouveaux médicaments.

La meilleure solution a long terme pour régler ce probleme

consiste a prédire plus précisément les effets d’'un nouveau Enjeu : Faire le pont entre le
médicament en augmentant nos connaissances en pharmacologie  trqvail des scientifiques de
(Pétude des interactions entre un organisme vivant et les
médicaments) et en biologie humaine. Cependant, les habiletés
nécessaires pour en arriver a une telle solution sont normalement
séparées entre le milieu universitaire et 'industrie; ainsi, toute
nouvelle approche doit faire appel aux chercheurs de ces deux
milieux. Cette nécessité crée souvent de nouveaux défis parce
que les collaborations entre les deux secteurs sont interrompues
en raison des difficultés & définir des buts communs ou 2
négocier les enjeux entourant la propriété intellectuelle possible.

I'université et ceux de l'industrie
peut créer des difficultés en ce
qui a trait a la définition de buts
communs ou a la négociation
des enjeux entourant la
propriété intellectuelle possible.

Conscients de cette difficulté, des bailleurs de fonds de la recherche englobant I'industrie, les fondations
et les organismes gouvernementaux ont mis sur pied le Consortium de génomique structurelle (CGS).
Dirigé par le Dr Aled Edwards, chercheur canadien et chef de file mondial dans la recherche sur les
protéines, le CGS vise a déterminer les structures tridimensionnelles des protéines qui sont importantes
pour la santé humaine, notamment les protéines associées au cancer, aux troubles neurologiques et aux
maladies infectieuses comme la malaria. Linformation glanée par le CGS aide 2 comprendre les
fonctions de ces protéines et leur rdle, soit pour préserver la santé ou accroitre la susceptibilité a la
maladie. Plus important encore, le CGS comble I'écart entre le milieu universitaire et 'industrie en
déposant I'information sur toutes les structures de protéines identifiées dans une « banque de données
sur les protéines »; on considere alors qu’elle fait partie du domaine public (ce qui évite les questions de
propriété intellectuelle), et il n’y a aucune restriction quant a son utilisation.

Etablissement du CGS

Le CGS est un partenariat public-privé, auquel participent plus de 200 chercheurs du Canada, du
Royaume-Uni et de la Su¢de. Il est subventionné par les IRSC, Génome Canada (par 'entremise de
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I'Institut de génomique de 'Ontario), la Fondation canadienne pour I'innovation, le Fonds ontarien
pour I'innovation, la Fondation Knut et Alice Wallenberg, 'agence suédoise Vinnova pour I'innovation,
le Wellcome Trust, GlaxoSmithKline, Novartis et Merck.

Lors de la création du CGS, les bailleurs de fonds, dont un seul appartenait alors au milieu de I'industrie, a
savoir GlaxoSmithKline, ont d’abord décidé que le mandat initial du consortium serait de trois ans et
consisterait & déterminer la structure de 386 protéines en cause dans les maladies humaines et & déposer
I'information sur ces structures dans des bases de données publiques sans restriction d’utilisation. Le

Dr Edwards a été recruté pour mettre U'organisation sur pied et chercher a atteindre les objectifs de cette
derniere. Au cours de cette période (2004-2007), le CGS a construit des laboratoires a I'Université de
Toronto, a I'Université d’Oxford (Angleterre), et a I'Institut Karolinska (Suede).

La structure de gestion est 'une des clés du succes de ce partenariat. Le CGS est chapeauté par un
conseil d’administration, dont le président est indépendant (actuellement Wayne Hendrickson de
I'Université Columbia), et un comité scientifique. Les membres du conseil d’administration et ceux du
comité scientifique se réunissent tous les trois mois en présence de représentants des bailleurs de fonds.
Ainsi, les bailleurs de fonds sont toujours en mesure d’intervenir directement en ce qui a trait aux
orientations scientifiques et stratégiques du CGS, ce qui permet de mieux harmoniser les orientations
du CGS avec les missions de ses bailleurs de fonds. Chacun des trois laboratoires est géré par un
scientifique en chef; le laboratoire canadien est dirigé par la Dre Cheryl Arrowsmith.

Le succes du CGS en tant qu'organisation a été attribué a trois

facteurs. D’abord, le fait d’avoir des laboratoires dans trois Solution : Créer une
universités renommées a permis au CGS d’attirer des scientifiques organisation « publique » qui
exceptionnels. Ensuite, la philosophie de 'organisation fondée sur attire les meilleurs chercheurs
la non-propriéeé facilite la collaboration et permet de profiter de la et communique les résultats

richesse du savoir en milieu universitaire et de 'expérience des
chercheurs de I'industrie. Enfin, comme les activités du CGS sont
gérées rigoureusement et qu'elles sont supervisées par les bailleurs de
fonds du secteur public et du secteur privé, les scientifiques
concentrent tous leurs efforts sur la réalisation de leurs objectifs.

ouvertement, sans restriction
d’utilisation.

Rendement du capital investi pour les partenaires

Durant la premiere phase du CGS, l'organisation a recu le mandat d’identifier les structures de 386
protéines, a un colt réduit en comparaison des colits de I'université ou de 'industrie seulement. Le
CGS a atteint ce but avant 'échéance era des colits moindres que prévus. Le CGS génere 20 % des
données mondiales sur les structures des protéines humaines; 'identification de chacune cofite de 50 a
90 % de moins par le CGS que par le milieu universitaire ou I'industrie seulement. Les économies
d’échelle, la concentration des connaissances et la communication immédiate des avancées
technologiques a Iéchelle du partenariat sont les facteurs qui font diminuer les cofits.

Les partenaires du CGS, en raison de leurs mandats différents,
ont aussi des objectifs différents; le CGS a réussi a rester utile
. ) R pour chacun d’eux. Par exemple, au cours des trois dernieres
Finformation €s t déposee da/ns Une — années, le CGS sest révélé utile pour Iindustrie en versant

« banque publique de données sur dans les bases de données publiques I'information sur les

les protéines » pour étre utilisée par  structures d’environ la moitié des nouvelles protéines kinases
d’autres scientifiques. humaines, qui figurent parmi les cibles les plus importantes

Approche : Des que les structures
de protéines sont identifiées,
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pour les nouveaux médicaments. Le CGS a aussi publié 150 articles examinés par des pairs et a participé
a plus de 100 différentes collaborations de recherche, apportant ainsi une contribution au milieu
universitaire et maintenant ses liens avec ce dernier. Enfin, certains des bailleurs de fonds du CGS
sintéressent particulierement a 'application des connaissances et a la commercialisation. A plusieurs
occasions, le CGS a travaillé en ce sens en formant et en accueillant plusieurs étudiants et boursiers
postdoctoraux du milieu universitaire et de I'industrie et en organisant des ateliers pour le transfert de la
technologie.

Avenir du CGS et lecons tirées

Vu le succes du CGS au cours de ses trois premitres années d’existence, les bailleurs de fonds ont
approuvé la seconde phase du consortium et ont investi des fonds additionnels pour poursuivre la
recherche jusqu'en 2011. Le but de la seconde phase est de produire 660 structures de plus. Les
réalisations de la premiere phase ont aussi incité Merck et Novartis a prendre part au partenariat du CGS.

Le CGS a toujours pour objectif de fournir de I'information pouvant servir a la découverte de
médicaments; toutefois, la seconde phase comporte une augmentation des types de protéines identifides.
Au Canada, les laboratoires du CGS partagent depuis peu des locaux avec I'Institut ontarien de
recherche sur le cancer, et les chercheurs des deux organismes sont ravis d’établir un partenariat
scientifique a long terme.

A long terme, le CGS prévoit servir d’intermédiaire entre le secteur

public et le secteur privé, en veillant a la réalisation et a la gestion Résultats : Le CGS a réussi a
d’autres travaux scientifiques dans le domaine de la découverte de identifier des centaines de
médicaments, qui profiteront & chaque secteur et nécessiteront une structures de protéines; le colit
collaboration entre ces derniers. Le CGS est en bonne position de cette recherche s'est révélé

pour atteindre ce but, car sa réputation est bien établie en tant
quorganisation assurant un cadre scientifique dans lequel des
chercheurs de différents secteurs et organismes peuvent mettre a
profit leurs idées et leurs compétences, sachant qu’elles serviront a ; '
créer des connaissances pour le bien public et non pour des gains I'industrie seulement.
personnels. Comme premiere étape pour atteindre ce but, le CGS

dirige maintenant un partenariat public-privé a libre acces avec le

Chemical Genomics Center des National Institutes of Health des Etats-Unis et GlaxoSmithKline, afin
de produire les inhibiteurs pharmacologiques des protéines en cause dans la recherche en épigénétique.

de 50 a 90 % inférieur a celui
de la recherche menée par le
milieu universitaire ou

Le caractere international du CGS constitue 'une de ses forces. Les gens adoptent différentes méthodes
de résolution de problemes selon I'endroit ot ils ont été formés; il est donc tres enrichissant de voir
comment des chercheurs de trois milieux culturels différents s'attaquent au méme probleme.

La plus grande lecon que 'on tire du modeéle du CGS en ce qui a trait aux partenariats est, en fin de
compte, sa capacité de servir d’intermédiaire dans I'interaction entre le milieu universitaire et I'industrie
pharmaceutique. A lavenir, des modéles comme celui-ci permettraient de mener la majeure partie de la
recherche fondamentale pertinente pour I'industrie pharmaceutique dans les domaines de la
pharmacologie, de la physiologie et de la toxicologie humaines. Cette recherche permettra 4 la fois
d’appuyer I'industrie et de répondre aux besoins de la société pour des médicaments ciblés dont les
essais cliniques sont concluants et qui pourront ultérieurement étre mis en marché.
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PORTRAIT D’UN PARTENARIAT : PRIX DU PARTENARIAT
DES IRSC EN 2004

La Fondation canadienne de la recherche en psychiatrie et AstraZeneca Canada Inc.

La Fondation canadienne de la recherche en psychiatrie (FCRP) a été fondée en 1980 pour financer la
recherche sur la santé mentale et les toxicomanies dans tout le pays. Depuis sa création, la FCRP a
fourni plus de 11 millions de dollars en fonds de recherche 4 42 universités et hopitaux d’enseignement.
Toutefois, en tant que petit organisme de charité tributaire des dons de particuliers ou d’entreprises
pour appuyer cette recherche importante, la FCRP a de la difficulté 2 amasser les fonds nécessaires pour
appuyer les nombreux projets de recherche qui devraient étre financés.

En 2001, AstraZeneca Canada Inc. a proposé d’établir un partenariat de recherche avec la FCRP. Avec
I'Institut des neurosciences, de la santé mentale et des toxicomanies des IRSC (INSMT des IRSC) et le
Programme de recherche IRSC-Rx&D!, la FCRP et AstraZeneca Canada Inc. ont lancé le Programme
de recherche sur la neurobiologie des troubles psychiatriques et des toxicomanies. Dans le cadre de ce
programme, chaque partenaire contribue au financement; par conséquent, un plus grand nombre
d’équipes de chercheurs peuvent étre financées.

Le partenariat entre la FCRP, AstraZeneca Canada Inc., 'INSMT des IRSC et le Programme de
recherche IRSC-Rx&D est un modele d’efforts combinés pour accroitre la portée du financement de la
recherche. Jusqu'a maintenant, le Programme a permis de financer quatorze bourses pour chercheur
chevronné; par conséquent, le nombre de demandes de financement présentées a la FCRP a doublé. La
collaboration a aussi démontré comment des partenariats fructueux peuvent se multiplier : des
chercheurs en santé de partout au pays ont eux-mémes formé des partenariats pour demander du
financement. La FCRP et AstraZeneca Canada Inc. ont remporté le Prix du partenariat des IRSC en
2004 en raison des liens qu'ils ont créés entre le secteur public, le secteur privé et le secteur bénévole.

Depuis longtemps, la FCRP offre du soutien et établit des partenariats : elle a travaillé en partenariat
avec des organismes communautaires pour financer la recherche sur des maladies mentales précises et a
collaboré avec de nombreux partenaires du secteur privé pour établir des bourses de recherche annuelles.
En 2006, par exemple, la FCRP sest alliée a la Niagara Community Foundation pour créer une bourse
de recherche sur la schizophrénie, et en 1999, la bourse de la Journée du miracle de la Fondation pour
Penfance des marchés mondiaux CIBC était créée afin de subventionner la recherche clinique sur les
maladies mentales infantiles. La FCRP bénéficie également du soutien des familles des personnes
atteintes de maladie mentale, car celles-ci comprennent que la recherche est nécessaire pour améliorer
les traitements offerts a leurs proches. Grice aux efforts de la FCRP, deux organisations ou plus mettent
en commun du financement et offrent des ressources et des possibilités au milieu de la recherche, alors
que le contact continu avec les personnes aux prises avec des problemes de toxicomanie ou de santé
mentale permet de constater que les résultats de la recherche ont une incidence sur les personnes et la
communauté.

50



S'unir pour la santé : Recueil de cas de partenariat des IRSC

Forte de sa crédibilité, la FCRP a attiré la participation de nombreux partenaires et le soutien de
beaucoup d’autres intervenants au cours des années. « Les particuliers et les entreprises qui versent des
dons ont confiance dans I'expertise et le processus d’examen par les pairs de la FCRP », explique Jean
Milligan, directrice générale par intérim de la FCRP. « Les donateurs s'intéressent habituellement & un
sujet en particulier, comme la schizophrénie ou les troubles de 'humeur, et nous font confiance pour
utiliser leur don 4 bon escient et pour bien répartir les fonds. »

De plus, la FCRP tire le meilleur parti de la recherche qu’elle finance. « Nous avons recours aux
chercheurs dans la plus grande mesure possible pour participer a des activités de sensibilisation et
d’application des connaissances », affirme Mme Milligan. Par exemple, la FCRP a préparé une série de
manuels intitulés Quand ¢a ne va pas : Aide aux enseignants aux prises avec des éleves en difficulté, Quand
¢ca ne va pas : aide aux familles et When Something is Wrong: Strategies for the Workplace (en anglais
seulement). La FCRP offre dans différentes régions du Canada des
ateliers de sensibilisation au cours desquels elle utilise ces guides et des

€ Les donateurs nous résultats de recherche récents pour diffuser les connaissances et faire

font confiance pour connaitre les pratiques exemplaires aux chercheurs, aux éducateurs, aux
utiliser leur don a bon praticiens et aux familles. Jusqu'a maintenant, les ateliers ont été offerts 2
escient et pour bien Vancouver, Calgary, Winnipeg, Québec, Halifax, Toronto et Ottawa.

répartir les fonds. 2>
Réduire la stigmatisation associée aux problemes de santé mentale est aussi

'une des principales activités de la FCRP. En 2004, la FCRP a remporté le
prix des Nations Unies en mati¢re d’'information publique pour sa campagne multimédia contre la
stigmatisation. Au moyen d’affiches et de messages télévisés et radiodiffusés, cette campagne illustrait les
conséquences de la stigmatisation. Le matériel, congu bénévolement par Arnold Worldwide Canada, ciblait
I'idée fausse selon laquelle les maladies mentales, comme la dépression ou 'anorexie mentale, ne sont pas
de « vraies » maladies, mais simplement un défaut de caractere ou une faiblesse. La FCRP s'engage a
réduire la stigmatisation griace a des messages clés intégrés a chacun des ateliers et événements qu’elle
organise

En 2007, la FCRP a été a 'honneur une fois de plus lorsqu’elle s'est vu attribuer le Prix du partenariat
de 'INSMT lors du diner de la cinqui¢me assemblée annuelle de 'INSMT des IRSC. La FCRP a
obtenu ce prix pour son travail exceptionnel s'inscrivant dans le mandat de 'INSMT des IRSC, soit
notamment d’appuyer la recherche visant 2 améliorer la santé mentale et & réduire le fardeau associé aux
probléemes connexes.

La FCRP continue de prévoir des collaborations futures.
En 2008, l'organisation a annoncé qu'elle conjuguerait ses

efforts avec ceux de Partenariats en santé mentale du

Canada (PSMC) afin de créer un nouvel organisme caritatif el CGHEGtIf pour la santé
national en santé mentale. PSMC élargira ses activités de r/ner{tale don\t limportance sera
souscription et lancera d’'importants projets de recherche équivalente a celle d’ceuvres pour le
dans le domaine de la santé mentale, des maladies mentales cancer du sein et les maladies du
et des lésions cérébrales, tandis que la FCRP contribuera de ceeur, »?

fagon importante a la capacité en matiere de recherche,

d’examen par les pairs et de publication.

Notre alliance créera un
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« Notre alliance créera un organisme caritatif pour la santé mentale dont 'importance sera équivalente a
celle d’ceuvres pour le cancer du sein et les maladies du cceur », a souligné Kevin McNeil, président de

la FCRP.

Le travail en partenariat est au coeur du succes de la FCRP. Au cours des 29 dernieres années, la FCRP a
clairement démontré qu'on peut accomplir beaucoup plus de choses en travaillant ensemble qu'en
travaillant isolément. Comme elle a pour mandat de financer la recherche dans tous les domaines liés a
la santé mentale et aux toxicomanies, la FCRP peut établir des collaborations des plus variées. Au fil des
années, la FCRP a appris que, pour réussir un partenariat, il faut communiquer clairement et
comprendre les attentes de chacun. De plus, la FCRP souligne que les relations sont plus efficaces
lorsque toutes les parties s’engagent fermement a atteindre un but commun dont les retombées profitent
a chacune d’elles. Travailler en partenariat, C’est travailler ensemble pour complémenter les forces et les
objectifs des uns et des autres.

La FCRP se réjouit a I'idée de collaborer avec Partenariats en santé mentale du Canada et tout autre

partenaire de la communauté et du secteur privé pour continuer de financer d’importants travaux de
recherche et trouver de meilleurs traitements pour les maladies mentales.

Notes

! Le programme de recherche IRSC-Rx&D est un partenariat établi entre Les compagnies de recherche pharmaceutique du Canada
(Rx&D) et les IRSC afin de donner aux chercheurs en santé la possibilité de travailler avec des compagnies pharmaceutiques. La recherche
entreprise doit profiter a toutes les parties et viser 'amélioration de la santé de la population canadienne.
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POSITIVE SPACES, HEALTHY PLACES : MISE EN PRATIQUE DES
RESULTATS DE LA RECHERCHE AU MOYEN D’UN PARTENARIAT
NOVATEUR ENTRE LA COMMUNAUTE, L UNIVERSITE
ET LES DECIDEURS

Dr. Sean B. Rourke, Jean Bacon

Directeur scientifique et général, ROTV, Directrice, Politiques et transfert des
chercheur, Centre of Inner City Health du connaissances, ROTV

Keenan Research Centre au Li Ka Shing

Knowledge Institute, Hopital St. Michael’s Ruthann Tucker

Professeure agrégée, Université de Toronto Directeur principal, Initiatives de recherche
Professeur auxiliaire, Université de Windsor communautaire, ROTV

Le logement et I'aide au logement jouent un réle déterminant dans la prévention du VIH et constituent
de puissants déterminants de la santé pour les personnes vivant avec le VIH. Toutefois, pour ces
personnes, avoir un logement stable et adéquat demeure 'un des plus grands besoins encore insatisfaits.
Létude intitulée « Positive Spaces, Healthy Places (PSHP) » — financée conjointement par les IRSC, le
Réseau ontarien de traitement du VIH (ROTV), le Bureau de lutte contre le sida du ministere de la
Santé et des Soins de longue durée de I'Ontario et le Réseau ontarien sur le sida — est la premiere étude
longitudinale en milieu communautaire menée au Canada pour examiner la stabilité du milieu de vie
des personnes vivant avec le VIH et 'incidence de la question du logement. Entreprise en 2005, cette
étude exhaustive d’une durée de trois ans a servi de catalyseur au développement des capacités dans le
domaine et a 'établissement de partenariats locaux, nationaux et internationaux qui permettent d’offrir
de meilleurs logements et d’autres formes de soutien aux personnes vivant avec le VIH.

Rassembler les élements

En 2002, les intervenants dans le domaine du VIH ont reconnu que le manque de logements stables et
abordables constituait un probleme urgent. Lors d’une réunion des directeurs généraux d’organismes
communautaires ceuvrant dans le domaine du VIH/sida, les participants ont constaté que, pour les
personnes vivant avec le VIH/sida, le logement constituait le

besoin le moins satisfait et que I'acces a I'aide au logement, qui Enjeu : Les intervenants dans le
assure sécurité, santé et dignité, variait d’une région a 'autre de domaine du VIH ont reconnu

la province. En raison du manque de recherche sur la situation
du logement des personnes infectées par le VIH,
particulierement au Canada, il était difficile de comprendre les
besoins de ces personnes et de planifier en conséquence. La
communauté avait besoin de données rigoureuses pour établir la
nécessité d’investir dans les services de logement et de soutien.

que le manque de logements
stables et abordables constituait
un probléeme urgent et le plus
grand besoin insatisfait chez les
personnes vivant avec le
VIH/sida.
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Dans le cadre de son plan stratégique 2 2010, le ROTV a commencé a travailler directement avec des
champions de la communauté, des responsables des politiques (dans les domaines du VIH, des
toxicomanies, de la santé mentale et de la planification régionale), des fournisseurs et des chercheurs
dans le domaine du logement (ayant de I'expertise en matiere d’itinérance et de santé mentale) pour
répondre aux problemes et combler le manque de données. En 2004, un partenariat multidisciplinaire
et multisectoriel a été constitué; depuis, tous les partenaires participent a toutes les étapes de Iétude :
définition des questions de recherche, analyse des résultats, découverte de solutions et de pratiques
exemplaires et échange de connaissances.

Les objectifs du partenariat sont les suivants :

* mieux comprendre et mieux faire connaitre les besoins en mati¢re de logement des personnes vivant
avec le VIH en Ontario et les répercussions du logement sur la santé, la qualité de vie et la prévention
du VIH;

* promouvoir activement les politiques, programmes, services et pratiques exemplaires qui favoriseront
Pacces a des logements strs, abordables et stables pour les personnes vivant avec le VIH et les
personnes a risque.

La collaboration entre la communauté et le milieu universitaire était essentielle au succes global de
I'étude et du partenariat. Les dirigeants communautaires ont pu trouver les principaux champions au
sein de la communauté et les chercheurs ont pu trouver des experts dans des domaines connexes : santé
mentale, itinérance, logement et planification urbaine. Cette combinaison de précieuses compétences et
connaissances a renforcé le partenariat d'une maniére quaucun des partenaires n‘aurait pu réaliser
individuellement.

Travailler ensemble pour produire des résultats

A Téchelle locale et provinciale, le partenariat du projet PSHP a
déja produit des retombées importantes. Il a aidé Fife House, un
ournisseur de services de logement a Toronto, a obtenir du

fa d de log t 4 Toront btenir d
gouvernement 19 millions de dollars pour accroitre le nombre de
logements supervisés pour les personnes vivant avec le VIH. Le
partenariat a aussi aidé un autre organisme communautaire
ontarien s'intéressant au sida, A/DS Niagara, & obtenir 200 000 $
de plus par année pour des logements supervisés par les réseaux
ocaux d’intégration des services de santé.

l d g

Les liens avec les chercheurs et 'acces aux données générées par
I’étude PSHP ont contribué i I'obtention de ce financement. En
fait, les résultats de 'étude PSHP sont cités dans le rapport de la

Solution : Etablir un
partenariat avec des
chercheurs de plusieurs
disciplines, des champions de
la communauté, des
fournisseurs de services de
logement et des responsables
des politiques afin de plaider
en faveur d’investissements
dans les services de soutien et
de logement.

Commission ontarienne des droits de la personne intitulé Le droit au logement : Rapport de consultation
sur les droits de la personne en matiére de logements locatifs en Ontario'. De plus, le partenariat comportait
des experts en application des connaissances et des questions touchant les communautés, et on s'est
assuré que les résultats étaient ordonnés et présentés de la fagon la plus convaincante possible aux yeux
des responsables des politiques (en fonction de la région géographique, de la population et du revenu,
par exemple).
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De plus, le partenariat a permis d’obtenir la collaboration des responsables des politiques dans le
domaine des toxicomanies et de la santé mentale; ainsi, les personnes vivant avec le VIH en Ontario
sont maintenant officiellement admissibles & un nouveau programme provincial de logement supervisé
pour les toxicomanes. Les partenaires semploient maintenant 2 travailler avec les réseaux locaux
d’intégration des services de santé de I'Ontario pour diffuser les résultats de recherche et les pratiques
exemplaires, et solliciter plus d’investissements dans les logements supervisés destinés aux personnes
vivant avec le VIH.

Le succes du partenariat du PSHP rejaillit sur 'ensemble du pays. Les partenaires ont organisé un
symposium national sur la mise en pratique des connaissances, Research to Action Symposium, a
lintention des responsables des politiques, des organismes communautaires s'intéressant au sida, des
personnes vivant avec le VIH, des fournisseurs de services de logement et des chercheurs, afin d’explorer
la possibilité d’établir une coalition nationale sur le logement pour les personnes vivant avec le VIH. Le
ROTYV guide trois autres régions canadiennes (la Colombie-Britannique, I’Alberta et la région de
I’Atlantique) pour mener la méme recherche aupres de leurs populations respectives. Des partenariats
avec les communautés autochtones, africaines et antillaises et le renforcement des capacités de ces
communautés ont aussi mené & deux propositions de recherche portant sur le logement qui ont permis
d’obtenir du financement des IRSC.

La portée de I'étude PSHP dépasse maintenant nos frontieres, et les chercheurs canadiens ont déja établi
des relations de travail étroites avec leurs homologues américains. Dans le cadre de leur analyse du
contexte, les membres de 'équipe de PSHP ont évalué 'expérience dans d’autres pays. Lorsqu'ils ont
découvert des articles et des documents préparés par la National AIDS Housing Coalition (NAHC),
une organisation américaine, ils ont soumis un résumé de leurs travaux aux organisateurs de la
conférence annuelle de la NAHC; les membres de I'équipe ont alors été invités 4 assister a la conférence
et & présenter les résultats de leurs travaux. En retour, les membres de la NAHC ont été invités a
participer au symposium sur la mise en pratique des connaissances organisé par I'équipe de PSHP?.

Ces activités ont mené a une collaboration soutenue sur les questions de logement. Par exemple, lors de la
Conférence internationale sur le sida de 2008, 'équipe de PSHP a co-animé avec 'équipe de la NAHC,
Housing Works Inc. et la San Francisco AIDS Foundation, la premiére séance par satellite de la Société
internationale sur le sida portant sur la pauvreté, I'itinérance et le VIH/sida. Plus de 150 délégués ont
appuyé la déclaration demandant aux responsables des politiques de reconnaitre le droit au logement en
tant que droit de la personne et de semployer a remédier au manque de logements adéquats, car ce
manque nuit aux mesures efficaces de prévention et de traitement du VIH ainsi que de prestation de
soins aux personnes atteintes. La déclaration a été acceptée par la Société internationale sur le sida>. En
juin 2009, le ROTV, la NAHC et I'école de santé publique de I'Université Johns Hopkins tiendront le
sommet nord-américain en recherche sur le VIH/sida et le logement. Les équipes de chercheurs
présenteront les résultats de récentes recherches — notamment les analyses de suivi et les rapports de
I'étude PSHP — et mettront au point des stratégies d’échange des connaissances afin d’améliorer les
politiques sur le logement et 'acces a des logements.

Eléments contribuant au succes du partenariat

Plusieurs facteurs clés ont contribué au succes du partenariat de I'étude PSHP et ont aidé a transmettre
le message selon lequel « un logement adéquat contribue a la santé, par conséquent, une politique qui
tient compte du logement est une bonne politique. »
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* L’équipe du PSHP a mis a profit les forces de chaque

partenaire : les chercheurs ont solidement démontré qu’il Approche : L'équipe du PSHP a
fallait investir dans le logement pour améliorer la santé; les mis a profit les forces de chaque
partenaires de la communauté se sont servis de leurs partenaire, utilisant les résultats
profondes connaissances du fonc tionnement des services et des chercheurs pour monter un

des moyens de mobiliser la communauté; les responsables dossier, les profondes

des politiques ont donné des conseils stratégiques sur les connaissances de la communauté
facons de communiquer avec leurs pairs et d’influencer ces pour faire participer ses pairs, et les
derniers.

conseils stratégiques des
responsables des politiques pour

* Tous les membres de I'équipe ont été choisis avec soin pour . o
communiquer avec les décideurs.

leur capacité d’influencer leurs pairs et leur volonté de
travailler en partenariat. Ils étaient tous membres a part
entiere de 'équipe de recherche et les chercheurs principaux
sont des dirigeants de la communauté.

* Toutes les entrevues nécessaires a la recherche ont été réalisées par des assistants de recherche formés
et choisis par des pairs. Cette fagon de faire est avantageuse, car elle permet d’accélérer le
recrutement, de recueillir des données plus compleétes et de retenir les participants de I'étude. De
plus, 'étude a permis d’améliorer la qualité de vie des assistants de recherche en leur fournissant des
possibilités d’emploi. Les assistants ont été si efficaces que le ROTV a établi un institut de recherche
pour les assistants afin de former plus de personnes vivant avec le VIH pour qu’elles soient en mesure
de participer a la recherche qui a une incidence sur leur vie.

* DLéquipe a utilisé efficacement une gamme de stratégies d’échange de connaissances : exposés lors de
conférences et publication d’articles dans des revues évaluées par des pairs; groupes de réflexion
stratégiques et symposiums réunissant des membres de la communauté, des responsables des
politiques et des prestataires de services; feuillets de renseignements résumant les résultats de
recherche selon les régions et selon les réseaux locaux d’intégration des services de santé; réunions en
face a face avec les principaux décideurs; assemblées publiques pour mobiliser les communautés; et
trousse sur la politique en matiere de logement (en cours de préparation). Toutefois, la participation
des responsables des politiques et des prestataires de services au sein de I'équipe de recherche a
constitué la stratégie d’application des connaissances la plus efficace.

* Les membres de la communauté ont fait la plupart des présentations, ce qui renforgait leur sentiment
d’étre partie prenante de I'étude et leur role pour influencer les pratiques. Le fait de participer a la
recherche et d’avoir son mot a dire est particulierement important pour les communautés
autochtones. Léquipe de recherche comptait un membre autochtone qui a participé a tous les aspects
de la recherche : il a fourni des conseils sur le recrutement, a élaboré des questions, a analysé les
données et S'est assuré que les résultats éraient d’abord présentés a la communauté autochtone.

* Les membres de I'équipe continuent d’apprendre les uns des autres. La relation avec la NAHC a été
particulierement utile parce que cette organisation a pris la défense des personnes vivant avec le VIH
aux Etats-Unis et a réussi 2 améliorer leur situation en ce qui a trait au logement; certaines de ses
stratégies — notamment la trousse sur la politique — peuvent étre adaptées au Canada.
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Lecons apprises et possibilités futures . :
Résultats : Le partenariat et

Le partenariat de I'étude PSHP établi entre les membres de la I"étude PSHP ont aidé les
communauté, le milieu universitaire et les responsables des organismes communautaires
politiques est essentiel a la mise en pratique des résultats de la ontariens ceuvrant dans le
recherche. Il a permis d’améliorer la qualité de la recherche et de domaine du VIH/sida a obtenir
faire en sorte qu’elle convienne vraiment a la communauté; il a du financement pour des
permis a I'équipe d’atteindre des résultats (augmentation du services d’aide au logement.
financement pour le logement, changements dans les politiques L'équipe du PSHP a établi des

et dans les services de logement) qui n’auraient pu étre obtenus
si chaque partenaire avait travaillé individuellement. Grice aux
conditions de base et aux résultats cumulés en six mois, 'équipe
a réussi 2 atteindre ces résultats avant méme la fin de I'étude.

liens a I’échelle nationale et
internationale pour aider
d’autres communautés a profiter
de son expérience.

Tout au long du processus, les membres de 'équipe ont tiré des

lecons sur I'établissement de partenariats, lecons qui servent maintenant a examiner d’autres enjeux liés
au VIH (emploi, santé mentale et co-infection VIH-VHC) et qui offrent d’excellentes possibilités
d’apprentissage aux étudiants. Par exemple, il était important pour la communauté d’assumer un réle de
premier plan pour guider le partenariat tout en déterminant les enjeux et les besoins concrets. Il était
tout aussi important de recruter des universitaires qui étaient préts a travailler en collaboration et qui
respectaient la sagesse de la communauté. Léquipe du PSHP était grande, et sa taille a facilité la gestion
des tiches et a permis de tirer parti de diverses expertises; c'est pourquoi elle conseille de recruter divers
groupes. Léquipe a fait un grand nombre de présentations, et son expérience sert maintenant aux autres.
De plus, le ROTV encourage vivement le recours a des approches semblables dans ses programmes de
recherche communautaire et ses autres programmes de financement de la recherche.

LChéritage laissé par ce partenariat fructueux et I'investissement des IRSC seront durables. Les IRSC
viennent d’approuver trois années supplémentaires de financement, ce qui fait du PSHP le premier
projet de recherche sur le logement & étre refinancé. Le partenariat a permis de réaliser des changements
importants dans les politiques et les services sur le logement, de créer un institut pour les assistants de
recherche, d’établir de nouveaux partenariats nationaux et internationaux et d’intégrer plusieurs
questions soulevées par le PSHP aux études cliniques et aux études de cohorte en cours. Toutes ces
réalisations donnent a penser qu'il y aura, a I'avenir, plus d’exemples de travaux de recherche et de
partenariats fructueux.

Notes

! Commission ontarienne des droits de la personne. Le droit au logement : Rapport de consultation sur les droits de la personne en maticre de
logements locatifs en Ontario, Toronto (Ontario), 2008. [http://www.ohrc.on.ca/fr/resources/policy/housingconsultationreport/pdf.]
(Consulté en février 2009).

2Léquipe de PSHP : Amrita Ahluwalia (Fife House), Steve Byers (AIDS Niagara), James Dunn (Hépital St. Michael’s et Université de
Toronto), Saara Greene (Université de McMaster et Fife House), Dale Guenter (Université de McMaster), Michael Hamilton (Fife House),
D. Hintzen (Fife House), Steven Hwang (Hépital St. Michael’s et Université de Toronto), Marie Kayitesi (Fife House), Jay Koornstra
(Bruce House), LaVerne Monette (Ontario Aboriginal AIDS Strategy), Dave Pineau (Fife House), Sean B. Rourke (ROTV, Hépital St.
Michael’s et Université de Toronto), Michael Sobota (AIDS Thunder Bay), Jim Truax (Fife House), Ruthann Tucker (ROTV), James
Watson (ROTV et Fife House), Pius J. White (ROTV et Fife House).

3 Pour de I'information supplémentaire sur le processus et pour obtenir un exemplaire de I'énoncé, consultez le site :
http://nationalaidshousing.org/international-aids-housing-roundtable/ (en anglais seulement).
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