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brain health
network

Ouvrir plus de perspectives par la collaboration
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Famille e
Elle partage ses priorites,
ses attentes et ses besoins

dans la vie de tous les jours. N\

"
\\/\/

C'est I'expert expérientiel!

Professionnel(le) de la Chercheur(se)
santé Il développe la
Selon son bilan, le dialogue  connaissance scientifique
avec la famille, son experience avec une methode
et les données scientifiques, il rigoureuse et teste
propose des soins. l'innovation dans les soins. ﬁ
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C'est I'expert clinique! C'est I'expert scientifique! ~
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Les résultats scientifiques et la décision de soins

Quand les decisions sont importantes, on a besoin de preuves: des études
scientifiques rigoureuses. Quand les decisions sont difficiles, on a besoin de
choisir des objectifs significatifs C'est par le dialogue qu'on les precise. Le
partage commun de l'information fait avancer sur le bon chemin.

Ce document a été créé par Christelle Pons, Alain Chatelin et Sandrine Gagné-Trudel dans le cadre du
cours Family Engagement in Research Certificate de |I'Université McMaster.



Partenaires en soins
L'HISTOIRE DE TOM

Moi c'est Tom! J'ai Alors Tom,
13 ans. J'adore les comment vas tu?
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Ah oui et... j'ai une - \\\ \\\ '!' l:g>

paralysie (

cérébrale!

— - Je vois... ton
poignet semble
plus raide.
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- L'écriture de Tom'
est aussi moins 7
lisible selon son
enseignant.

J'ai de plus en
' plus de difficulte
a jouer sur la
console

Je te propose une
injection pour

assouplir ton poignet

et t'aider a reprendre

\ tes activités.
Il est ardu de tirer de
conclusion base sur un ,
seul cas! Dans les études
sur de nombreux
enfants, les reactions  tom tu fais
apres l'injection etaient  yartie des
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amie a eu des |

........................... lesquels on sait

Si vous étes
d'accord, on

injections. Ca s'est . , :
) I ) /\| que |a tolerance débuterait par une
mal passe. Mon ~ —— ' |\ est excellente. etite dose pour ne
amie m'a dit ' P P

| pas trop affaiblir les

muscles.

d'éviter les
injections.
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Les études de recherche clinique, a quoi ¢a sert?

Les études quantitatives s'intéressent a ['efficacité d'interventions (ex.. médicament,
interventions en réadaptation). Des évaluations rigoureuses de leurs effets sont réalisées

permettant de recommander ou non l'intervention. Les études qualitatives recueillent les
téemoignages de maniere structuree (ex: de familles, professionnels de santé). Elles permettent
d'avoir de nouvelles idées, par exemple sur les interventions a developper.



Partenaires en recherche
L'HISTOIRE DE TOM

Je suis plus Grace aux études, N
onsaitqueles  —

injections diminuent
efficacement la

spasticite. Q

On sait aussi que
uels sontles = o c'est plus efficace
qrisques et les ‘_\_ I:Z” — |Oquu’ejumeIé 3
avantages? ————— | | de,s >eances €n
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rassurée... Le risque le plus
commun est d'avoir
un hématome suite
a l'injection. C'est
temporaire.
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Dans ce cas,

.......

L'équipe de recherche pourra, avec la collaboration de Tom et de sa
mere, définir une étude qui permettra de repondre aux besoins de
futures familles avec une situation similaire.
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C'est difficile de rattraper les
retards lorsque je manque
des cours pour aller en
réadaptation...

Avec une étude, on pourrait
vérifier si la readaptation faite
seul a la maison, a la suite d'une
injection, est efficace! Ce serait
une option peut-étre appréciée
par plusieurs familles, non? Est-
ce que je peux discuter avec une
équipe de recherche de cette
idéee?

Est-ce qu'un
I, programme de
- ? _ réadaptation, fait de
facon autonome
a la maison, serait
efficace?
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Je ne sais pas... |l
n'existe pas encore
de données de
recherche a ce
sujet.

SAVIEZ-VOUS QUE? Les familles peuvent s'intégrer a des équipes de
recherche! Elles peuvent aider les chercheurs a planifier et mettre en

oeuvre des etudes qui pourront répondre aux besoins réels sur le

terrain. Pour en savoir plus, rendez-vous sur le site Web de CanChild

en utilisant les mots-clés "family engagement in research", (



