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Modèle de demande de participation 
à des activités d’implication des patient·e·s et du public (IPP)

Date de publication
Ce modèle de demande de participation à des activités d’implication des patient·e·s et du public (IPP) (version 1.0) a été publié le 1er mars 2023.

Consignes d’utilisation
Ce document sert d’outil lors de la recherche de contributeur·trice·s à l’IPP dans le cadre d’une initiative ou d’un projet de recherche, par exemple un·e patient·e, un·e représentant·e d’une organisation, un·e soignant·e, un·e membre de la famille, un·e membre du public, un·e patient·e expert·e ou un·e défenseur·e des patient·e·s. Il contient des informations sur l’initiative/le projet de recherche, une description des activités d’IPP, les connaissances / l’expérience / les compétences requises, la quantité de travail / le temps requis, et l’indemnisation des activités d’IPP. Ces informations aident à identifier les contributeur·trice·s à l’IPP dont le profil correspond aux activités d’IPP prévues.

Le contenu de ce modèle peut être adapté au besoin. Les titres et exemples sont des suggestions, ils ne sont ni prescriptifs ni exhaustifs. Sont placées [entre crochets] des informations destinées à la personne qui prépare le document final et à supprimer par la suite, ou des informations destinées aux contributeur·trice·s à l’IPP à adapter («OU» et «/» indiquent un choix; veuillez effacer l’option qui n’a pas été choisie). Le document final ne doit pas inclure de texte original entre crochets.

Droits d’auteur
Ce modèle a été développé par le groupe de travail consacré à l’IPP de la Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO). Il est protégé par la licence CC BY-NC 4.0. Le contenu de ce modèle peut être partagé, adapté et utilisé à des fins non commerciales, pour autant que les conditions de la licence soient respectées. Vous trouverez une copie de la licence sur http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/.

Clause de non-responsabilité
Ce document reflète les opinions de la SCTO. La responsabilité de la SCTO ne peut être engagée du fait de l’utilisation des informations qu’il contient.

Cette page de couverture est fournie uniquement à titre informatif. Veuillez la supprimer (y compris les logos de la SCTO qui figurent dans l’en-tête et le texte du pied de page) avant d’utiliser le modèle.



Demande de participation 
à des activités d’implication des patient·e·s et du public (IPP)
L’implication des patient·e·s et du public (IPP) dans la recherche clinique désigne des travaux menés avec ou par les patient·e·s et les membres du public plutôt que des activités leur étant apportées, les concernant ou leur étant destinées. Les patient·e·s et d’autres personnes disposant d’une expérience pertinente participent activement en tant que contributeur·trice·s à l’IPP lors de la planification, de la mise en œuvre ou de l’évaluation d’une initiative ou d’un projet de recherche. Si vous souhaitez obtenir davantage d’informations sur l’implication des patient·e·s et du public, veuillez vous rendre sur la section du site de la SCTO consacrée à l’IPP.

Nous tenons à ce que [cette initiative/ce projet de recherche] soit adapté/adaptée aux patient·e·s et orienté/orientée vers elles·eux ainsi que leurs proches. [OU: Nous tenons à organiser/concevoir/mettre en œuvre/gérer [cette initiative/ce projet de recherche] de façon à ce qu’elle/il soit adapté/adaptée aux patient·e·s et orienté/orientée vers elles·eux.] Nous aimerions donc y apporter votre perspective, vos connaissances et vos expériences. 

Nous souhaitons vous inviter à [participer /devenir membre] au/à la/du/de la [saisir le nom de l’équipe ou du comité de recherche/d’étude] en qualité de contributeur·trice à l’IPP dans le cadre de notre [initiative/projet de recherche] [saisir le nom de l’initiative/du projet de recherche]. Veuillez lire les informations ci-dessous concernant le rôle et le profil des contributeur·trice·s à l’IPP dans le cadre de [cette initiative/ce projet de recherche]. Si vous avez des questions, veuillez contacter [saisir le nom de la personne et l’adresse email]. 
Vue d’ensemble [de l’initiative/du projet de recherche]
[Faire un résumé/une courte description de l’initiative/du projet de recherche rédigé/rédigée dans un langage courant et contenant les informations suivantes: l’organisation responsable/qui dirige l’initiative ou le projet de recherche, le nom de l’interlocuteur·trice, les objectifs, le statut actuel/la phase actuelle, le financement, etc.]
Vue d’ensemble de l’implication et du rôle
[Faire un résumé de l’opportunité d’implication, des détails sur le rôle de contributeur·trice à l’IPP et le but de son implication (p. ex. dans la planification et la réalisation d’une étude).]

Si vous acceptez de devenir contributeur·trice à l’IPP dans le cadre de/du [saisissez le nom de l’initiative/du projet de recherche], nous vous demanderons de vous engager à vous impliquer dans les tâches suivantes:

[La liste (non exhaustive) suivante contient des exemples d’activités d’IPP tirées de la politique de rémunération destinée aux activités d’implication des patient·e·s et du public (IPP) de la SCTO. Vous trouverez des exemples supplémentaires dans le guide destiné aux chercheurs pour aborder l’IPP dans les essais cliniques (en anglais) de la SCTO. Veuillez modifier les exemples en fonction de votre initiative/votre projet de recherche.] 

1) [Collaborer à la définition de la/des question/questions de recherche [de l’initiative/du projet de recherche].]
2) [Donner des conseils sur les critères d’évaluation de l’étude les plus importants pour les patient·e·s (ce qui devrait être examiné dans le cadre de l’étude selon le point de vue des patient·e·s).]
3) [Donner un avis sur le degré de risque auquel la plupart des patient·e·s seraient prêt·e·s à s’exposer.]
4) [Évaluer les bienfaits de l’étude pour les patient·e·s qui y participent.]
5) [Fournir des informations pratiques sur la manière dont l’étude est menée (comment rendre l’étude plus pertinente et réalisable, mais aussi plus confortable et simple pour les patient·e·s et leurs proches).]
6) [Soutenir la rédaction de documents d’information faciles à comprendre à l’intention des patient·e·s.]
7) [Évaluer et interpréter les résultats de l’étude.]
8) [Soutenir la communication des résultats de l’étude dans un langage courant (p. ex. trouver un moyen de communiquer les résultats de l’étude de façon à ce qu’ils soient compréhensibles).]
9) [Évaluer l’impact de l’implication des patient·e·s (p. ex. en ce qui concerne la planification et la mise en œuvre de l’étude).] 
10) [Devenir co-auteur e de publications qui communiquent les résultats de l’étude dans un langage courant.]
11) [Intégrer un comité consultatif ou une commission (p. ex. un comité de surveillance des données et de la sécurité).]
12) [Participer au sous-groupe [saisir le nom du sous-groupe] en qualité de membre.]
13) [Diriger le sous-groupe [saisir le nom du sous-groupe] en qualité de responsable de projet.]

Les activités listées ci-dessus vous impliqueront vous en tant que contributeur trice à l’IPP, et l’équipe de l’étude. Elles auront lieu dans les cadres suivants: 

[La liste (non exhaustive) ci-dessous contient quelques exemples. Veuillez adapter vos exemples à votre initiative/projet de recherche et ajouter le(s) numéro(s) de tâche ci-dessus correspondant à chaque exemple.]

· [participation active à la recherche/à l’équipe de l’étude (responsable du design, de la préparation et de la mise en œuvre de l’étude) ou à l’un de ses comités (p. ex. responsable de la préparation de nouvelles directives de traitement) (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]
ou
· [une enquête (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]
· [une interview (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]
· [un groupe de discussion (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]
· [une réunion/un atelier/une session de feedback structurée (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]
· [une réunion de comité consultatif/commission (tâche [saisir le(s) numéro(s) de la tâche correspondante])]

Veuillez noter que les réunions auront lieu [en ligne OU en présentiel à [saisir le lieu de la réunion]].

Exigences du rôle
Nous recherchons [un·e patient·e, un·e représentant·e d’une organisation, un·e soignant·e, un·e membre de la famille, un·e membre du public, un·e patient·e expert·e ou un·e défenseur·e des patient·e·s] correspondant au profil suivant, susceptible de devenir contributeur·trice à l’IPP dans le cadre de notre [initiative/projet de recherche]:

[Votre initiative/projet de recherche nécessitera peut-être des connaissances, des expériences et des compétences différentes, en fonction du type d’IPP. Le tableau suivant contient une liste (non exhaustive) de catégories de connaissance, expérience et compétence en matière d’IPP. Veuillez modifier le tableau en fonction de votre initiative/votre projet de recherche. Le tableau 2 de la politique de rémunération de l’IPP de la SCTO contient des informations supplémentaires sur les catégories de compétences en matière d’IPP.]
 
	Connaissances/expérience/compétences
	Essentielles
	Souhaitables

	[Compréhension/connaissance/expérience vécue de base/solide/approfondie de/du [saisir le sujet (p. ex. la maladie étudiée)] et connaissances sur la population de patient·e·s impliqué·e·s/connaissances des difficultés liées à la maladie et à sa gestion]
	
	

	[Capacité à [saisir la capacité (p. ex. se concentrer sur une tâche et communiquer ses résultats de manière claire et facile à comprendre)]]
	
	

	[Intérêt pour [saisir l’intérêt (p. ex. l’acquisition de connaissances de base sur les exigences appliquées à la recherche clinique)]]
	
	

	[Compétences linguistiques]
	
	

	[Compétences en informatique/accès à un ordinateur]
	
	

	[Âge]
	
	

	[Genre]
	
	

	[Aucune compétence particulière n’est nécessaire pour intégrer notre initiative/projet de recherche]
	
	


Durée de l’implication et temps nécessaire
Nous nous attendons à ce que votre implication dans [cette initiative/ce projet de recherche] commence [le [date]/en [mois]] et se termine [le [date]/en [mois ou année]]. D’après nos estimations, votre implication vous prendra environ [saisir le nombre] heures par [semaine/mois/année]. Nous vous informerons si cela change au cours [de l’initiative/du projet de recherche]. Nous n’apporterons aucune modification sans obtenir votre accord au préalable. La majorité de votre travail d’IPP aura lieu [en ligne OU en personne à [saisir le lieu de la réunion]]. Les réunions auront lieu [saisir la fréquence] [en ligne OU en personne à [saisir le lieu de la réunion]].
Séance d’introduction, soutien et formation
Nous vous soutiendrons dans l’accomplissement de votre rôle/vos tâches [(p. ex. en organisant une séance d’introduction et en fournissant un soutien tout au long [de l’initiative/du projet de recherche])]. De plus, vous pourrez recevoir une formation spécifique [(p. ex. sur le consentement éclairé)], au besoin.
Indemnisation
En tant que contributeur·trice à l’IPP, votre travail sera indemnisé conformément à la politique de rémunération destinée aux activités d’implication des patient·e·s et du public (IPP) de la SCTO.

Vous avez également la possibilité de refuser toute indemnisation ou d’être indemnisé·e sous une forme autre que monétaire [(p. ex. des bons-cadeaux ou l’accès à des cours, des formations ou des conférences)]. Veuillez noter que le fait de décliner toute indemnisation monétaire n’aura aucun impact négatif sur votre implication.
Mettre fin à votre implication
Nous partons du principe que toutes les personnes impliquées feront de leur mieux pour que la collaboration se passe bien. Cependant, en cas d’imprévu, vous pouvez mettre un terme à votre implication en tant que contributeur·trice à l’IPP en tout temps, en avertissant votre interlocuteur·trice. Vous n’avez pas à vous justifier. Nous aimerions toutefois en connaître la raison, afin que nous puissions améliorer notre collaboration avec nos partenaires d’IPP dans le cadre [d’initiatives futures/de projets de recherche futurs].
Coordonnées
L’interlocuteur·trice principal·e de [cette initiative/ce projet de recherche] est [saisir le nom]. Si vous êtes intéressé·e à devenir contributeur·trice à l’IPP, ou si vous souhaitez en apprendre davantage sur [le rôle de contributeur·trice à l’IPP ou [cette initiative/ce projet de recherche]], veuillez contacter [saisir le nom] par email ou par téléphone: [saisir l’email ou le numéro de téléphone].

[OU: indiquer une page Web/un lien (le cas échéant) où les contributeur·trice·s potentiel·le·s peuvent trouver d’autres informations sur ce rôle ou sur l’initiative/le projet de recherche.]

Nous vous remercions de votre attention. Nous serions ravi·e·s de collaborer avec vous sur [cette initiative/ce projet de recherche].

Nous vous adressons nos meilleures salutations.

[saisir le nom et la signature de l’interlocuteur·trice principal·e de l’initiative/du projet de recherche.]
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