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QUINOUS SOMMES ET
CE QUE NOUS FAISONS

La Stratégie de recherche axée surle patient (SRAP)du Canada
vise aameliorerlesrésultats de santé et I'expérience de soins des
patients en appliquant concretement les découvertes scientifiques.

REUNIR LES
En 2013, la Stratégie voit le jour al'échelle locale avec la création de M A R | T | M E 8 DA N S

I'Unité de soutien SRAP des Maritimes(USSM). Faisait partie d'un
réseau de 1Tunités de soutien SRAP, 'USSM traduit 'engagement |_ A R E C H E R C H E
des Instituts de recherche en santé du Canada(IRSC)et des

provinces maritimes dansles soins de santé axés sur le patient E N SA N T E A X E E

et fondés surlesdonnées probantes. LUSSM est la seule unité de

soutien SRAP qui englobe plus d'une province. 8 U R |_ E PAT | E N -|-1

'USSM réunit les Maritimes pour faire avancer larecherche

en santé axée sur le patient, de concert avec des intervenants
gouvernementaux, les régies de la santé, le milieu de larecherche,
des patients partenaires et des soignants de partout au Nouveau-
Brunswick, en Nouvelle-Ecosse, et & Ile-du-Prince-Edouard.

'Afin de faciliter lalecture du présent texte, nous avons employé le masculin comme genre neutre.
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MESSAGE A LA COLLECTIVITE DE LA PART DU CHERCHEUR PRINCIPAL DESIGNE

L'USSMillustre bien le pouvoir de la collaboration,
autant par sa participation ala SRAP du Canada
al‘échelle nationale que par sa collaboration
pan-Maritimes dans larecherche par I'entremise
dapproches et de processus communs.

Travailler ensemble est aujourd’hui plus important

que jamais, étant donné larapidité et lanécessité des
changements sociaux visant a freiner la propagation de
la COVID-19. Pour les gouvernements provinciaux devant
mettre en ceuvre ces modifications, gérer cette grande
incertitude représente un défi constant.

LUSSMvient en aide aux décideurs politiques en
effectuant desrevuesrapides pour comprendre les
réponses ala pandémie qui ont connu du succes dans
d'autresrégions. Nous appuyons aussiles chercheurs
desMaritimes dans leurs démarches afin de saisir les
nouvelles occasions de recherche liges ala COVID-18.
LUSSM est fiere de fournir ces services importants anos
gouvernements et a nos chercheurs alors qu'ils tentent
de comprendre la pandémie et d'y réagir. Malgré les
répercussions de la COVID-19, 'TUSSM continue d'appuyer
les chercheurs delarégion, facilitant ainsil'obtention de
plusieurs subventionsimportantes et offrant un appuia
larecherche, notamment en ce qui concerneles conseils
surdiverses approches, lapplication des connaissances,
etlarecherche préliminaire.
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'année derniere, nous avons poursuivinos efforts en
matiere d'engagement du patient en mettant en ceuvre
une Politique sur la rétribution et le remboursement
des patients partenaires, ce qui constitue une étape
importante dansla promotion de l'inclusion équitable
et d’une plus grande diversité de la participation dansla
recherche axée sur le patient.

En ce qui concerne l'avenir, nous sommes
enthousiastes a propos de notre partenariat qui prend
forme avec le Wabanaki-Labrador Indigenous Health
Research Network ainsi qua propos de l'occasion que
celui-cireprésente de mieux comprendre et de mieux
refléterles priorités des collectivités autochtones dans
larecherche ensanté que nous soutenons.

A mesure que nous continuons d’accroitre notre
cohorte de patients partenaires et d’investir dans
celle-ci, 'USSM se réjouit a I'idée de s'engager
davantage avec le public afin de formuler des
qguestions de recherche ayant une légitimité
sociale et de les étudier a l'aide des plateformes de
données a notre disposition.

Au cours de la prochaine année, nous allons appuyer
les approches en matiere de systemes de santé
apprenants(SSA)quiintegrent des chercheurs

au sein des milieux cliniques par I'entremise d'une

collaboration avec Santé 1.-P-E., le Réseau de santé
Horizon, le Centre de soins de santé IWK, Santé
Nouvelle-Ecosse, et le Réseau de santé Vitalité. Nous
chercherons aussi a développer des partenariats
avec les gouvernements du Nouveau-Brunswick, de
laNouvelle-Ecosse, et de |le-du-Prince-Edouard
qui établissent des ponts entre les chercheurs et les
occasions d'appuyer et d'orienter les politiqgues du
systeme de santé.

Nous allons aussi transformer nos programmes

de bourses actuels en programmes de bourses de
recherche pour scientifiques intégrés cofinancées
par des universités de larégion et des organismes
provinciaux, et offertes a des stagiaires, et ades
scientifiques adjoints et associés de 'USSM.

Pour conclure, jaimerais remercier nos partenaires au
sein du systeme de santé, notre personnel et nos patients
partenaires dévoués pour leur contribution continue
al'USSM. Lavoie de notre avenir commun meneraau
développement de larecherche axée sur le patient, ce qui
se traduira par une amélioration de la santé et du bien-
étre de tous les Canadiens dans les Maritimes.

D' David Anderson
Chercheur principal désigné, USSM



MESSAGE A LA COLLECTIVITE DE LA PART DE LA DIRECTRICE DE LUSSM

Le milieu de travail a subi d'importants
changements cette année —nous avons appris
aveiller lesuns sur les autres a distance, ase
présenter au travail enrestant alamaison, et a
travailler ensemble tout en étant éloignés. L'équipe
de 'USSM est extraordinaire et s'est adaptée a ces
défis avec compassion, optimisme et courage.

Nous avons particulierement mis I'accent au
cours de laderniere année sur la préparation

de I'analyse de la rentabilisation prévue pour

la phase 2. Nos consultations envue d'une
nouvelle feuille de route pour 'USSM étaient
une véritable collaboration, présentant des
séances de participation d'un bout a l'autre des
Maritimes, une planification conjointe avec
d’'autres organisations financées parla SRAP, et
une orientation en continu venant de groupes
de travail composés de patients partenaires

et d'autres intervenants. Nous sommes
reconnaissants de la volonté que manifeste
notre collectivité de se joindre a nous pour le
renouvellement de la vision de I'USSM, et nous
remercions les chercheurs, décideurs politiques,

cliniciens, et patients partenaires pour leurs
contributions qui nous ont permis d'obtenir cet
investissement important pour la recherche axée
sur le patient dans notre région.

Enplus des composantes principales de la phase 2
du plan d'activité, nous comptons mettre l'accent
surle service ala clientele et sur la culture axée sur
le rendement, en ceuvrant avec desintervenants
clés pour concevoir un cadre de mesure des
retombées pour 'USSM qui aidera a cibler nos
efforts et adémontrer comment nos services
soutiennent les chercheurs, les partenaires, les
régies de la santé, et les gouvernements des
Maritimes dans leur travail important.

Nous nous concentrerons aussi sur la revitalisation
de notre gouvernance au moyen d'un nouveau
modele qui permet aux patients partenaires de
participer de fagon plus approfondie et qui guide
davantage larecherche en santé surles questions
déquité, de diversité, et d'inclusion concernant les
enjeux sociaux pertinents en matiere de diversité
de sexe et de genre et de droits des personnes
noires et des Autochtones.

La prestation de services et les partenariats
demeurent des thémes centraux de 'USSM a
I'avenir. De concert avec nos partenaires et les
autres parties prenantes, nous allons continuer
d'améliorer nos outils de collaboration virtuelle
et nos processus de communication dans le but
de bien comprendre les priorités régionales et
d'établir desliens avec la communauteé.

LUSSM est dévouee ala création
d’environnements propices alarecherche

axée sur le patient. Notre avenir comportera
des occasions de mieux servir les patients, les
soignants, les familles, les décideurs politiques,
et les prestataires de soins de santé envue de
réaliser notre objectif commun : I'amélioration
des soins de santé et le bien-étre des
collectivités et des gens des Maritimes.

Marina Hamilton
Directrice, USSM
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Al'heure ol la tension s'exacerbe entre les contraintes
financieres en matiere de soins de santé et le
développement rapide de nouvelles thérapies et
technologies, 'acces a des données de haute

qualité est crucial pour appuyer la prise de décisions
concernant la prestation de soins de santé qui se
fondent surles données probantes.

L'USSM contribue a l'accélération de cette prise

de décision en offrant aux chercheurs un acces
efficace aux données administratives sur la santé
dans un environnement sécurisé, assurant ainsi un
équilibre entre les besoins concernant les données
et les considérations en matiéere de protection des
renseignements personnels.



Nos plateformes de données sont au service des chercheurs et des décideurs politiques

LUSSM assure cet acces au moyen de trois plateformes

de données. Chaque plateforme contient de
I'information issue de bases provinciales de données
administratives surla santé, de bases de données
cliniques, de registres des patients et des prestataires,
de données d’enquéte, et d'autres sources.

Cet entrepdt de données est situé dansla Faculté de
médecine du Département de santé communautaire
et d'épidémiologie de I'Université Dalhousie.

Fondé au début de I'année 2015 avec la collaboration
de divers ministeres du gouvernement du Nouveau-
Brunswick, cet entrepdt de données est géré par
I'Université du Nouveau-Brunswick.

Actuellement en développement al'Université

de Ille-du-Prince-Edouard, ces locaux sécurisés
offriront aux chercheurs unacces entemps opportun
adesdonnées administratives sur la santé et,
prochainement, a des données provenant d'autres
ministeres gouvernementaux.

'USSM se sert de ces plateformes de données
provinciales afin d'établir et de renforcir des partenariats
enappuialarecherche axée sur le patient. Nous ceuvrons
continuellement a étendre la portée des données
pouvant servir a larecherche auxquelles nous donnons
acces, et ce, en ajoutant de nouvelles sources de
données, en jumelant les données existantes de fagons
nouvelles, et enappuyant les pratiques responsables
d'intendance et de conservation des données.

Certaines de nosrécentes ententes de partage de
données témoignent de la croissance de nos partenariats
au-dela desrenseignements médicaux élémentaires,
incluant maintenant de nouveaux types de données sur

la santé —notamment les déterminants sociaux. C'est
encore davantage le cas au Nouveau-Brunswick, oul'lRDF-
NB a enrichide faconimportante ses fonds de données
depuisle début de ses activitésily a cingans, comptant
aujourd’hui plus de 100 bases de données a sa disposition
provenant de services sociaux et communautaires.
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Le Centre for Health and Community
Research(CHCR)de I'Université de Ille-du-
Prince-Edouard est dévoué & l'avancement
delarecherche, del'é¢ducationetdela
connaissance dans les domaines de la
santé et du bien-étre communautaire. Dans
le cadre de son mandat, le CHCR héberge
'USSM & I'lle-du-Prince-Edouard.

Ace titre, le CHCR est en train de mettre sur
piedle Secure Island Data Repository(SIDR) sur
le campus de 'Université de Ile-du-Prince-
Edouard. Le SIDR, dont on prévoit le début des
activitésenavril 2021, offriraunaccésades
données administratives sur la santé et des
analysesadesfinsderecherche et dévaluation
des services de santé dans un environnement
securisé aacces controle.

Mary-Ann Standing, directrice des projets
derecherche du CHCR etresponsable dela
mise en ceuvre du SIDR, ne cache pas son
enthousiasme face aux possibilités que

le projet représente : « Je crois que nous
bénéficierons tous de ce que les données
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peuvent nous apprendre et de pouvoir nous
servirde celles-ciafinde cibler les occasions
damélioration de notre systeme de santé. »

Au cours de I'année derniére, le site de Ile-du-
Prince-Edouard a mis au point sa structure de
gouvernance des données et ses procédures
opérationnelles, etamis ajour ses mesures de
sécurité afin de pouvoir héberger la premiere
plateforme provinciale de données surla
santé de I'lle-du-Prince-Edouard.

Le développement du SIDR a aussi profité

de I'approche interprovinciale de 'USSM.

Les expériences antérieures de la Nouvelle-
Ecosse et du Nouveau-Brunswick avec les
mesures de protection des renseignements
personnels incorporées des la conception ont
servide modele pour ce principe central dans
la conception de la plateforme SIDR.

Lanécessité de protéger les renseignements
personnels aaussi entrainé des consultations
avec les communautés autochtones de [1le-
du-Prince-Edouard afin de mieux comprendre
les enjeux propres aux fonds de données sur
la santé des Premieres Nations. Le partage de
conseils, de documentation, de ressources, et
leslecons tirées ont contribué a rationaliser le
processus a Ille-du-Prince-Edouard, et nous
attendons donc avec impatience le lancement
duSIDRen2021.

Pour les Néo-Ecossais qui n'ont pas de médecin de famille ni d'infirmier praticien
spécialisé, I'accés a des médicaments sur ordonnance peut savérer difficile.

En 2010, la Nouvelle-Ecosse a adopté une loi permettant aux pharmaciens de
prescrire des médicaments dans certains situations, offrant ainsi davantage
d'options aux Néo-Ecossais ayant besoin d'une ordonnance.

Bien que le champ d'activité des pharmaciens se soit élargi, une enquéte menee
en 2014 arévélé que les pharmaciens de la Nouvelle-Ecosse déclaraient ne pas
prescrire fréequemment de médicaments. Larelation entre le champ de pratique
des pharmaciens et 'acces aux soins de sante primaires est devenu un sujet de
santé prioritaire lors du Nova Scotia Bridge Event de 'TUSSM en novembre 2018.
Parla suite, on a mis sur pied une équipe regroupant des chercheurs, une patiente
partenaire, ainsi que des représentants du ministére de la Santé et du Mieux-étre
de laNouvelle-Ecosse, du Nova Scotia College of Pharmacists(NSCP), et de la
Pharmacy Association of Nova Scotia(PANS)afin daider a comprendre pourquoi
les pharmaciens ne prescrivent pas plus souvent des medicaments.

Dirigée parJenniferIsenor, Ph.D., et appuyée par 'USSM, I'équipe s'emploie a cibler
les pharmaciens dans le registre des prestataires de HDNS et a les jumeler aux
données du systéme d'information sur les médicaments de la Nouvelle-Ecosse
afin d'étudier leurs activités et de décrire le profil des patients qui font appel a

ces services. Dans le cadre de cette étude, on a aussi administré un sondage aux
pharmaciens qui prescrivent des ordonnances en Nouvelle-Ecosse afin de mieux
comprendre la nature celles-ci et les types de soutien qui seraient nécessaires
pour accroitre le nombre de pharmaciens qui font des ordonnances.

Ce travail fondamental sert a orienter larecherche future d’Emily Marshall, Ph.D.,
etde JenniferIsenor, Ph.D., visant a trouver des facons d'appuyer les pharmaciens
dans la prestation de ce service de soins primaires & davantage de Néo-Ecossais.



'USSM collabore avec la Régie de lasanté de la
Nouvelle-Ecosse, avec des chercheurs, et avec
le Partenariat atlantique pour la santé de demain
(PASD) afin de mieux comprendre les besoins des
gens quivivent avec l'ostéoarthrite.

Dirigé par Cheryl Kozey, Ph.D., et Rebecca Moyer,
Ph.D., le projet Current Management and Health
Care Quality for Patients with Knee and Hip
Osteoarthritis tire parti des données du PASD sur
les niveaux d'activité physique déclarés et sur
I'utilisation de médicaments contre la douleur chez
les gens vivant avec l'ostéoarthrite.

En 2019, 'USSM a contribué, avec Health Data
Nova Scotia(HDNS), a faire des couplages de

données afin d'ajouter ala base de données
PASD des données administratives surla
santé concernant la facturation des médecins,
I'hnospitalisation et les ordonnances.

Cet ensemble de données jumelées offre une

image plus compléte de lafagon dont les personnes
atteintes d'ostéoarthrite ont recours aux services de
santé et de la qualité des soins qui leur sont fournis.
Cetravail aideraamieux comprendre I'effet quontles
caractéristiques individuelles, 'activité physique, les
modes de vie sains, et ['utilisation de médicaments
contre ladouleur surles résultats géneraux en
matiere de santé des gens atteints d'ostéoarthrite
ainsique surla progression de leur maladie.

Nous ne comprenons toujours pas bien ce qui explique lafréquence de la fragilité chez les personnes
agées au Nouveau-Brunswick niles facteurs quiy contribuent. La D' Pam Jarret et le ministére de

la Sante du N.-B. ont I'intention remedier a la situation par I'entremise du Projet sur la fragilité, en
collaboration avecI’Association des foyers de soins du Nouveau-Brunswick.

Le Projet sur la fragilité jumelle des renseignements sur les hospitalisations provenant de la Base de
données sur les congés des patients(BDCP)avec des données sur les évaluations de I'état de santé des
résidents d'une unité de soins de longue durée située a Saint John. Cet ensemble de donnéesjumelées
est étudié afin de mieux comprendre la fréquence et la distribution de la fragilité chezles personnes
agees. Lesrésultats serviront directement dans la prise de décisions qui touchent aux ainés.
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SOUTIEN AUX
CHERCHEURS

LA RECHERCHE DE HAUTE
QUALITE DEPEND DU
SOUTIEN D’'EXPERTS

'USSM est engagée a travailler en collaboration avec
les chercheurs afin d'effectuer de larecherche axée sur
le patient qui porte sur les priorités des Maritimes dans
le domaine de la santé. Nous offrons un soutien ala
recherche personnalisé pour des projets, peu importe
leur phase de développement.

Nos contributions méthodologiques vous rapportent
souvent directement, voire littéralement. Le soutien de
I'USSM a permis l'obtention réussie de subventions de
recherche fédérales et provinciales d'une somme de
plus de 2,9 millions S en nouveau financement au cours
de l'année financiere 2019-2020. Nous continuons
atravailler avec nos partenaires gouvernementaux
afin d’améliorer les processus en collaboration avec
des décideurs politiques et des prestataires de soins
de santé dans le but de nous pencher sur les enjeux
prioritaires concernant le systeme de santé.

LES QUATRE FONCTIONS PRINCIPALES DE NOTRE
UNITE DE SOUTIEN A LA RECHERCHE

Soutien en méthodes générales
« Conception, programmation et validation d’enquétes
« Gestionde projets de recherche et soutien logistique

« Conseils surles demandes d’évaluation éthique et
demandes d'acces a des données administratives

Synthése des données probantes
« Assistance avec lesrevues systématiquesrapides

« Précision des questions de recherche
« Elaboration et exécution de stratégies de recherche

» Gestion et extraction de données

Analyse de données
« Orientation surles approches conformes aux normes de
larecherche pour I'analyse de données administratives
sur la santé et pour I'analyse de données d’enquéte

» Conseils surl'utilisation de méthodes appropriées et
delogiciels appropriés

« Conseils surlapréparation des ensembles de données pour
I'analyse, dont I'évaluation de la validité et de la fiabilité

Révision scientifique
» Révision spéciale par les pairs de manuscrits en vue d'une
publication scientifique

« Evaluation par les pairs des demandes de subvention
ou d’autres sources de financement pour des projets
scientifiques de mise en ceuvre al'échelle locale

« Révision du protocole scientifique de manuscrits en vue
d'une publication dans une revue a comité de lecture



SOUTENIR LA PRISE DE
DECISIONS ECLAIREE AU
SUJET D'UN NOUVEAU VIRUS

Lorsque laCOVID-19acommencé a se propager dans les Maritimes
et dansle monde, c’était une situation tout a fait sans précédent.
Face acevirus se propageant rapidement, nos gouvernements ont
dG prendre des décisions et mettre en place des politiques afin de
limiter et de minimiser ses répercussions. Prendre rapidement des
décisions qui sont appuyées sur les données probantes afin de réagir
aunnouveau virus est une tache redoutable. Le gouvernement du
Nouveau-Brunswick a donc fait appel a 'lUSSM.

L'équipe de 'USSM al'Institut de larecherche, des données et dela
formation du Nouveau-Brunswick (IRDF-NB)s'est rapidement attelée
alatache. L'équipe s'est mobilisée pour effectuer une revue de la
littérature, analyser les tendances dans d'autres régions, et compiler
les meilleurs renseignements disponibles a mesure que la situation
évoluait. Pour déterminer les éventualités les plus probables, I'¢quipe
apréparé des prédictions des taux d'infection potentiels en se
basant sur lesrégions ayant une situation démographique et des
approches en matiere de santé publique similaires.
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Soutenirlaprise de décisions éclairée au sujet d'un nouveau virus

« Lorsquelacrise delaCOVID est survenue,
I'USSM et I''RDF-NB ont mobilisé une capacité
derecherche indispensable surlaquelle

NouS avons pu NoUSs appuyer pour soutenir
notre prise de décisions se rapportant aux
cliniques et au systeme de santé », selon René
Boudreau, sous-ministre adjoint au ministére
de la Santé du Nouveau-Brunswick. « Leurs
équipes chevronnées ont su nous remettre
des syntheses de lalittérature et des rapports
de grande valeur sans préavis. »

A mesure que la pandémie évoluait, I''RDF-
NB a continué a fournir des rapports de
recherche surl'incidence de la crise sur

les ressources du systeme de santé, surle
relachement des mesures, et surle mérite
de maintenir des méthodes de soins de santé
virtuels apreslafin de la pandémie.

«|lyavaitunbesoinréel deréuniretde
synthétiser I'information pour appuyer la
prise de décisions au cours d'une situation
qui évoluait rapidement. Nous avions la
capacité de jouer cerole et nous étions
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enmesure de tirer des lecons des autres
régions du monde ou la pandémie était a un
stade plus avanceé », selon le directeur de
I'lRDF-NB et chercheur principal de 'lUSSM
au Nouveau-Brunswick, Ted McDonald, Ph.D.

Cette collaboration au cours du printemps

et de I'été 2020 a établi des relations fortes
entre le ministere de la Santé du Nouveau-
Brunswick, I''RDF-NB et le personnel de
I'USSM quiy travaille. LIRDF-NB et 'USSM
continueront de soutenir nos partenaires au
sein du gouvernement dansleurréponse ala
pandémie et dans leurs efforts pour batir des
collectivités plus fortes et plus résilientes.

APPUYER LES POLITIQUES EN MATIERE
DE SANTE CONCERNANT LE RECOURS
AUX OMNIPRATICIENS ANESTHESISTES

En 2019, une pénurie nationale danesthésistes

s'est traduite en Nouvelle-Ecosse par un certain
nombre de postes d'anesthésistes qui sont
demeurésvacants, entrainant ainsi des délais

pour les opérations chirurgicales non urgentes.
Santé Nouvelle-Ecosse souhaitait avoir davantage
d'information sur le soutien de services d'anesthésie
danslaprovince, et ademandé a'lUSSM de mener
unerevue rapide des données probantes disponibles
au sujet des anesthésistes non spécialistes. Notre
rapport a été décrit par le directeur médical des
services péri-opératoires, le D" Greg Hirsch, comme
«une évaluation utile, impartiale, et indépendante de
la documentation actuelle concernant les enjeux de
sécurité liesaurecours a des non-spécialistes pour
fournir des services d'anesthésie. »

LLes données probantes fournies ont aidé ainformer
les décideurs politiques et les autres intervenants
ausujet de I'tventualité que des médecins de famille
anesthesistes adoptent unréle actif pour remédier a
lapénurie chronique de main-d'ceuvre en anesthésie.



DE NOUVELLES SUBVENTIONS QUI
SOUTIENNENT UNE NOUVELLE
GENERATION DE CHERCHEURS

Un peu de soutien peut faire toute la différence.
En 2019, 'USSMa offert 300 000 S en subventions i
étudiantes a12 chercheuses et chercheursinscrits Meghan Ross}
ades programmes de maitrise et de doctorat.
Meghan Rossi, étudiante inscrite au programme

de doctorat en psychologie clinique a I'Université
Dalhousie, est titulaire de I'une de ces subventions.
Ce financement, explique-t-elle, lui a permis
d'approfondir ses recherches sur le bien-étre sexuel
des femmes lors de traitements de fertilité : « Grace

UNE ADHESION DE PLUSEN
PLUSELEVEE AU PROGRAMME
DE SCIENTIFIQUES ADJOINTS

Lancé en 2018-2019, le programme des
scientifiques adjoints et associes de 'USSM
demeure un moyen important d'établir des liens
entre les chercheurs de larégion.

e programme offre un forum pour le réseautage
et pourl'échange du savoir avec des décideurs

et d'autres chercheurs des provinces maritimes.
e programme offre aussi des parcours de
perfectionnement professionnel, dont la possibilité
d'agiren tant que dirigeant scientifique pour des

acette subvention de 'USSM, j'ai pu concentrer mes

. L, L'adhésion au programme des
efforts surmarecherche et saisir les opportunités scientifiques adjoints et associés
de formation qui vont me permettre de continuer deUSSM a augmenté de

dapprendre et dacquérir de nouvelles habiletés en O/
tant que chercheuse. » Les titulaires de subventions o
ont aussila possibilité de suivre des ateliers sur

comment entreprendre et effectuer une recherche

depuis le 1°" avril 2019.

projets prioritaires de 'USSM en Nouvelle-Ecosse
et de fagconner I'avenir de 'USSM en faisant partie de
comités. Les avantages de I'adhésion comportent,
entre autres, une réduction des frais pourles
servicesdaccés aux données de 'lUSSM. Ayant
connu une augmentation du nombre de nouveaux
membres de l'ordre de 33 % au coursla derniére
année, le programme des scientifiques adjoints de
I'USSM constitue une communauté de pratique en
pleine croissance desservant lacommunauté des
chercheurs des provinces maritimes.

axée surle patient. Cette formation a permis a
Meghan de prendre connaissance de nouveaux outils
quilui permettront d'impliquer les patients au sein du
processus de recherche.
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UNE APPROCHE POUR
PERMETTRE AUX ETUDIANTS
D'ACQUERIR DE PLUS SOLIDES
APTITUDES EN RECHERCHE

LInstitut de larecherche, des données et de la formation du Nouveau-
Brunswick(IRDF-NB)reconnait que les étudiants-chercheurs auront
: l” ‘ - ' de meilleures perspectives d'avenir s'ils possedent des expérience
Lot 3 - 1 concretes au niveau de l'interprétation des données. En développant
\ ﬁ A ‘ des compétences qui sont recherchées, les étudiants améliorent leurs
_ perspectives davenir surle marché du travail ainsi que leurs chances de
décrocherun emploiintéressant et valorisant au Nouveau-Brunswick.
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Une approche pour permettre aux étudiants d'acquérir
de plus solides aptitudes enrecherche

Dans cette optique, I''RDF-NB a mis sur pied le programme
Pathways to Professions(PtP). PtP est un programme
d'apprentissage par I'expérience d'une durée de 13 semaines
et par I'entremise duquel les étudiants postsecondaires
acquierent de l'expérience de travail et de la formation et
développent de nouvelles compétences. Les étudiants sont
jumelés avec des chercheurs professionnels afin de fournir
aux organisations communautaires des preuves pertinentes
et éclairées parles données pouvant serviraaccroitre la
productivité organisationnelle. Pendant gu'ils sont exposés a
ladynamique et aux attentes du milieu de travail, nos étudiants
apprennent comment dialoguer avec les parties prenantes,
formuler et préciser des questions de recherche, faire le choix

d’'une méthodologie de recherche et de variables, effectuer des

analyses de données et perfectionner leurs compétences en
matiere de présentations.

L’édition 2020 du programme PtP a eu lieu virtuellement et fut
organisée par I'|lRDF-NB en partenariat avec la Atlantic Institute

for Policy Research(AIPR) et la Experiential Education de

I'Université du Nouveau-Brunswick. Les étudiants participants
ont été financés par Avenir NB et la Fondation de I'innovation du
Nouveau-Brunswick. Un avantage de cette formule virtuelle a

été de nous permettre d'embaucher et de faire participer des

etudiants de 'UNB d'un bout al'autre du Canada. Parmi les défis

avenir, on compte celui de développer le programme a plus
grande échelle et d'ajouter de nouveaux volets de recherche
tout enrestant fidele au programme en tant que tel.

QUI FAIT APPEL A NOS SERVICES?

Plus de

200

consultations en recherche
au cours de la derniére année

Chercheurs et universitaires

Décideurs politiques

Professionnels de la santé et gestionnaires
Autres organisations financées par la SRAP
Etudiants

Organisations du systéme de santé / de
professionnels de soins

Organismes communautaires / municipaux

Patients / consommateurs de soins ou du
systéeme de santé
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DU SAVOIR
A UACTION

ASSURER UNE PLACE DE
CHOIX ALA VOIX DU PATIENT

Cette année, 'USSM a adopté une Politique sur larétribution
etleremboursement des patients partenaires. Cette politique
établit les modalités de larétribution des patients partenaires
pour leur participation aux activités de 'USSM dans les trois
provinces maritimes.

Larétribution prévue par cette nouvelle politique constitue une
expression tangible de reconnaissance pour les contributions
importantes quapportent les patients partenairesal'lUSSMet ala
recherche axée sur le patient partout aux Maritimes.

« Les patients partenaires sont des membres estimés de notre
organisation, et cette politique représente une reconnaissance
de leurs contributions alarecherche axée sur le patient de
méme gu'aux comités de gouvernance, conférences, activités
de formation et rencontres », explique Yvonne Hanson,
coordonnatrice al'engagement des patients de 'lUSSM.

LLamise sur pied de la politique a été menée par Yvonne Hanson en
consultation avec des collegues au sein d'Unités de soutien SRAP
partout au Canada et par I'entremise d’'une revue de politiques
similaires développées par dautres organismes facilitant
I'inclusion des patients et du public dans larecherche. Nous avons
aussi mis sur pied un comité comptant une représentation égale
de membres du personnel et de patients partenaires, instance qui
ajoué unrdle de premier plan dans |'€laboration de la politique.

Juanna Ricketts

« Apresavoirrencontré les autres patients partenaires, jai constaté
gue nous avions tous laméme attitude : ce n'est pas une question
dargent. Les patients donnent généreusement de leur temps

et partagent leursréflexions et leurs expériences, tandis que
d'autres membres de [€quipe - par exemple, les chercheurs et les
cliniciens - sont rémunérés pour leur temps. Lanouvelle politique,
et larétribution qu'elle prévoit, est une marque derespect et de
reconnaissance. Elle aide aredresser les déséquilibres au seindu
groupe », expligue Juanna Ricketts, une patiente partenaire de
longue date ayant contribué ala conception de la politique.

Cette politique facilitera un engagement plus large et donnera
l'occasion a davantage de gens - notamment a ceux qui touchent
des prestations d'aide au revenu, qui vivent de revenus fixes ou
quiontaéquilibrer dautresresponsabilités - de prendre parta
larecherche. « Agissant moi-méme a titre d'aidante naturelle
pour ma mere, je suis reconnaissante de cette nouvelle politique.
Celle-ciaideraacompenser les colts associés a ma participation
aux activités de 'lUSSM et permettra de me concentrer, I'esprit
tranquille, surles contributions que je peux apporter aux projets »,
ajoute JuannaRicketts.




LES PATIENTS PARTENAIRES
ETLE PROJET CONNECT :
UNE CONNEXION REUSSIE

En 2017 plus de 15000 adultes autistes agés de 18

ans et plus vivaient dans les provinces maritimes.
Latransition de l'adolescence al'age adulte est une
période lourde en conséquences pour lacommunauté
autiste. Pour cesindividus qui arrivent al'age adulte,
les besoins médicaux, psychologiques, sociaux et
communautaires sont nombreux et variés. Cette
population croissante témoigne de grandes difficultés
lorsque vient le temps d'accéder aux services de soins
et de soutienau cours de cette période de transition.

Le projet CONNECT (CONtiNuité des soins et
dessErviCes pour les adultes auTistes)cherche
aeliminer les barrieres et a mieux connaitre et
comprendre les besoins des adultes autistes ainsi
que les défis auxquelsils font face a tous les jours.

Le projet CONNECT fut le premier projet de
recherche de 'USSM codirigé par un patient. Il

a étédirigé par Caroline Jose, Ph.D., agente de
recherche al'USSM, et Patricia George-Zwicker,
défenseuse de la cause des personnes autistes
et patiente partenaire. Pour Patricia, le sondage
CONNECT était une initiative importante. Plus

le sondage recueillera de rétroactions et de
commentaires, mieux connue seralacommunaute
autiste; al'aide de ces informations, il sera alors
possible d'améliorer la situation des adultes
autistes: « Ce sondage représente l'occasion de
nous exprimer et de nous faire entendre. »

Bien que cette collaboration soit maintenant
terminée, l'année 2019-2020 s'est avérée une
année exceptionnelle danslavie du projet, grace
notamment aux patients partenaires. Patricia,
accompagnée de deux autres adultes autistes
membres de I'6quipe, soit Louise Tardif et Aaron
Bouma, ont diffusé les résultats du projet aupres
desfournisseurs de services sociaux et de santé et
aupres de lacommunauté autiste dans le cadre de
conférences nationales et internationales. De plus,
ils ont participé ala production de deux articles
scientifiques basés surles données CONNECT et
les expériences vécues dans le cadre de ce projet.
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Les colts élevés quiaccompagnent la prestation de
soins de santé de qualité constitue un défi mondial.

A mesure qu'a grandi I'intérét pour les soins de santé
fondés surlavaleur —une meilleure utilisation des
ressources existantes dans le but de fournir des soins
de qualité —on aobservé un gain d'intérét pour les
systemes de santé apprenants(SSA).

Les IRSC définissent un systeme de santé apprenant
comme étant un systéme de santé intégreé dans lequel
les progres dans les domaines de la science et de la
culture des soins s'arriment dans le but de générer de
nouvelles connaissances de fagon continue comme
conséquence indirecte de I'expérience de soins. Il a

eté démontré que les systemes de santé apprenants
améliorent le rendement des systemes de santé. C'est
avec beaucoup d'enthousiasme que I'USSM envisage

ce genre de stratégie basée sur les données probantes.
LUSSM travaille justement dans le but d'assurer que les
services qu'elle offre s'alignent bien avec I'approche des
SSA. Nous travaillons aussi de pair avec nos partenaires
ceuvrant dans les systemes de santé afin de déterminer
comment nous pouvons les appuyer au niveau de la mise
en ceuvre de leurs modeles de SSA.



COMMENT PARTAGEONS-NOUS
LES CONNAISSANCES?

24

produits et activités
d‘application des connaissances
au cours de la derniére année

Articles évalués par les pairs
Rapports techniques
Documents éducatifs

Communications ades
conférences

Ateliers
Webinaires

Campagnes dansles
médias sociaux

Interventions dans les
médias traditionnels

Autre

DE NOUVELLES DONNEES PROBANTES POUR
ECLAIRER LES POLITIQUES EN MATIERE DE SANTE

'USSM appuie les décideurs en produisant ou en rendant
disponibles des données probantes qui viendront éclairer les
prises de décision en matiere de politique. Le ministere de

la Santé et du Mieux-étre de la Nouvelle-Ecosse a cherché a
mieux comprendre les enjeuxliés ala qualité des services de
santé et al'acces aux services de santé. Il enrésulta un projet de
recherche qui examina les catalyseurs et barrieres au niveau de
lamise en ceuvre d'équipes de pratique familiale collaborative.
Onaaussidemandé al'USSM d’entreprendre une étude pour
mieux comprendre les raisons pour lesquelles les Néo-Ecossais
utilisent ou n'utilisent pas le service provincial de télésanté 811.

Au Nouveau-Brunswick, nous sommes en train de participera
I'évaluation d’'un processus centralisé pour le triage de nouveaux
patientsréférés atteints d'un cancer des poumons. Nous sommes
aussi en train de produire des rapports portant sur des enjeux
importants, tels que I'incidence qu'ont eu la fermeture des
hopitaux ruraux et la restructuration des services de santé surles
admissions hospitalieres. A lle-du-Prince-Edouard, nous avons
contribué a orienter les activités d'évaluation de programmes pour
lesinitiatives issues du programme intégré de santé mobile au
sein du secteur des Soins a domicile et en milieu communautaire.
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FACILITATION DE LA
COLLABORATION

FACILITER LA COLLABORATION ET
LE PARTAGE DES CONNAISSANCES

Lacollaboration est au plein coeur de 'USSM et du travail
gu'elle effectue. Travaillant étroitement avec nos partenaires,
nous sommes en meilleure position pour faciliter le partage
desinformations. Par contre, 'lUSSM ne détient pas toujours
les données dont nos partenaires ont besoin. Dans de

telles situations, 'USSMjoue souvent le réle de courtier des
connaissances en faisant le pont entre les détenteurs des
données voulues et ceux qui en ont besoin.

De plus, chacun des sites de 'lUSSM a consacré d'importants
efforts al'élaboration de procédures destinées aux décideurs
et aux professionnels de la santé, procédures quirépondent
au contexte et aux besoins de chaque province. Avec l'accent
mis sur les stratégies de communication, nous sommes
capables de mieux sensibiliser les parties prenantes

guant aux recherches émergeantes et de veillera ce que

les utilisateurs des connaissances soient de véritables
partenaires tout au long du processus de recherche.




REUNIR DE NOUVELLES
IDEES POUR LA SANTE
MENTALE DES JEUNES

Partout au Canada, l'acces en temps opportun aux services

de santé mentale pour les jeunes s'avere une préoccupation

de plus en plus grande. En 2018, des décideurs, cliniciens,
chercheurs et patients partenaires se sont réunis dans le cadre
d’'un événement de partage des connaissances organiseé par
I'USSM. Lors de cet événement, 'acces a ces services fut vite
ciblé comme étant un enjeu de santé prioritaire.
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Reéunir de nouvellesidées pour la santé mentale des jeunes

Ala suite de cet événement, le ministére dela
Santé et du Mieux-étre de laNouvelle-Ecosse, le
Centre de soins de santé IWK et Santé Nouvelle-
Ecosse ont formé un nouveau partenariat

dirigé par Lori Wozney, Ph.D. Lobjectif de ce
partenariat est d'examiner a quel point les
technologies électroniques de santé peuvent
aider lesjeunes qui sont aux prises avec des
défis de santé mentale ou liés ala dépendance.

Le projet « UniCITY : s'unir pour mettre les
technologiesinnovantes au service desjeunes
aux prises avec des problemes de santé mentale
et de dépendance » offrel'occasionatousles
intervenants, y compris les patients, de se réunir
avec des gensavec quiils n'ont peut-étre pas
travaillé auparavant, soit ceux ceuvrant au sein du
champ de la santé mentale et de la dépendance.

Grace a ces nouveauxliens, certains membres
de I'équipe ont pris l'initiative de mettre sur
pied uneintervention a base de messagerie
textuelle al'intention des jeunes et des parents.
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Ce projet est présentement al'essaiau Centre
de soins de santé IWK. « Ce projet aaidé a
incuber et aalimenter certaines de ces idées et
innovations tres tot dans leur développement
al'échelle provinciale », affirme Lori Wozney.

« Cet exercice n‘aurait normalement pas été
priorisé dans nos activités routiniéeres, et sans
la coordination de 'USSM nous n‘aurions pas pu
mettre sur pied les éléments qui permettent de
faire avancer ces initiatives intégrées au niveau
des politiques et de larecherche. »

A 'ECOUTE DES VOIX ET DES
PRIORITES AUTOCHTONES

'USSM travaille a créer une voie permettant
aux priorités des communautés autochtones
d'orienter les activités et la gouvernance

de 'USSM. Lannée derniere, nous étions
heureux de pouvair participer au Sommet sur
larecherche en santé par co-apprentissage,
égvénement organisé par I'Environnement
réseau pour larecherche surla santé des
Autochtones(ERRSA)du Wabanaki-Labrador.
Les discussionslors du sommet ont porté sur
I'importance de respecter le savoir transmis
oralement, les langues autochtones, les
échanges derécits et les autres facons de
faire autochtones afin de pouvoir renforcer le
processus de recherche et établir des rapports
durables avec les communautés autochtones.
Tournés vers I'avenir, nous sommes
enthousiasmeés par ce nouveau partenariat avec
le réseau ERRSA et par les possibilités d'offrir
aux communautés autochtones une meilleure
représentation au sein des projets de recherche
en santé bénéficiant de I'appui de 'USSM.



FTABLIR ENSEMBLE LES
PRIORITES DE RECHERCHE
DANS LE DOMAINE DU MYELOME

Le myélome multiple, communément appelé « myélome » tout
court, estun cancer qui touche principalement ala moelle
épiniere, ce qui perturbe la production du sang et cause des
dommages aux os et aux reins. Bien qu’il soit considéré incurable,
des chercheurs ont mis au point des traitements novateurs

qui entrainent une rémission plus longue et une qualité de vie
améliorée. Toutefois, il faudra davantage de recherche afin de
comprendre cette maladie relativement rare.
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Etablir ensemble les priorités de recherche dans le domaine du myélome

Traditionnellement, larecherche était de
nature clinique, accordant peu d'attention
aux priorités communes des patients, des
soignants, et des cliniciens. Lindustrie de la
technologie pharmaceutique et médicale
joue unrdle clé dansle développement

et lamise al'essai des nouveaux
traitements, mais souvent leurs priorités ne
correspondent pas a celles des gens vivant
avecle myélome, ce qui peut se traduire par
un écart entre larecherche qui est effectuée
etlesbesoins endonnées derecherche.

Dans le but d'étudier ces enjeux, 'USSM a
établi un partenariat avec ladames Lind
Alliance (JLA), un organisme a but non
lucratif spécialisé dans les partenariats
d'établissement des priorités, et avec
Myélome Canada, un organisme a but non
lucratif enregistreé.

En 2079, I'tquipe de recherche alancé

un sondage quiarecueilli plus de 3000
réponses de lapart de pres de 600
répondants. L'objectif était d'établir une
liste des dix priorités de recherche les plus
importantes selon les patients, liste qui
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aiderait a orienter larecherche al'avenir.
Ce projet appuyé par 'USSM comprend un
groupe directeur composeé de patients,
de soignants et de cliniciens qui ont une
voix eégale dansla conceptionetdansla
réalisation du projet. Les résultats sont
présentement en cours danalyse, et
I'équipe prépare une deuxieme enquéte et
unnouvel atelier.

Laliste de priorités qui enressortirasera
diffusée aux organismes de recherche par
I'entremise de revues scientifiques, et aux
personnes vivant avec le myélome et au
public général par I'entremise des médias
sociaux et de communiqués. Notre objectif
est de générer de nouvelles connaissances
qui correspondent aux priorités des

gens qui sont touchés directement parle
myélome et d'améliorer le diagnostic, le
traitement, et la gestion du myélome —de
permettre en fin de compte aux patients de
bienvivre avec cette maladie.

QUELS TYPES DE FORMATION DONNONS-NOUS?

L'une des fagons par lesquelles 'USSM appuie les chercheurs et les organismes
partenaires est en offrant des occasions de formation portant sur les principes
etles meilleures pratiques en matiére de recherche axée sur le patient

formations offertes

. Apprentissage sur le Web Mentorat ou supervision de thése

. Atelier participatif Communauté de pratique

. Cours ou séminaire



NOUVELLE EXPERTISE DANS LE DOMAINE DE LANALYSE COMPARATIVE FONDEE SUR LE
SEXE ET LE GENRE ET DANS CELUI DE 'EQUITE, DE LA DIVERSITE ET DE LINCLUSION

Cette annee, 'lUSSM a souhaité la bienvenue a deux nouvelles dirigeantes scientifiques, 'une dans le domaine
de l'analyse comparative fondée sur le sexe et le genre (ACFSG) et l'autre dans le domaine de Iéquité, de la
diversité et de l'inclusion(EDI). Katie Aubrecht, Ph.D., est lanouvelle dirigeante scientifique de 'USSM pour
l'équité, ladiversité et I'inclusion (EDI). Elle est titulaire de la Chaire de recherche du Canada sur I¢quité en
santé et lajustice sociale et professeure adjointe au département de sociologie de I'Université St. Francis
Xavier. Pour sa part, Natalie Rosen, Ph.D., est la nouvelle dirigeante scientifique de 'lUSSM pour I'analyse
comparative fondée sur le sexe et le genre (ACFSG). Elle est professeure agrégée au département de
psychologie et de neuroscience ainsi quau département d'obstétrique et de gynécologie de I'Université
Dalhousie. LlUSSM est heureuse de pouvoir compter sur la collaboration de ces leaders d'opinion de haut
niveau. Ensemble, nous pourrons développer notre capaciteé et renforcer nos compétences avec les patients
partenaires et le milieu de larecherché en santé afin de mener de larecherche dans ces domaines.

TIRER PROFIT DES COMPETENCES ET HABILETES DE NOS PATIENTS PARTENAIRES

La majeure partie de notre travail dépend des expériences, idées et contributions de patients

(« recherche axée sur le patient », ou RAP). Pour cette raison, 'USSM a décidé de solliciter des
commentaires au sujet de ce volet central de nos activités. Ainsi, al'eté 2019, nous avons lancé un
sondage aupres de nos patient partenaires dans le but d'apprendre comment mieux recruter de
nouveaux patients partenaires et comment améliorer leur socialisation organisationnelle une fois
recrutés. Dans leursréponses, les patients partenaires ont souligné I'importance de promouvoir les
valeurs ainsi que les bienfaits de la RAP. Parmiles aspects qui restent aaméliorer, les participants au
sondage ont noté le besoin de mieux faire connaitre les réles variés que les patients partenaires peuvent
jouer enrecherche ainsi que les bienfaits au plan personnel qui peuvent en decouler. Désormais, notre
facon d'interagir avec les patients sera éclairée par ces commentaires et rétroactions.

D"Natalie Rosen

DrKatie Aubrecht

UN MESSAGE, DEUX LANGUES

L'accesal'information est I'un des principes
de base surlesquelsrepose 'USSM. Toutefoais,
lorsque cette information n'est pas disponible
dans salangue de communication préférée,

il peut savérer difficile d'y avoir acces. Pour
cette raison, nous travaillons d'arrache-pied
afin de pouvoir fournir davantage de produits
de 'USSM dansles deuxlangues officielles

du Canada. A I'¢té 2019, nous avons adopté

de nouvelleslignes directrices quant a
I'utilisation du francais et de I'anglais dans nos
communications afin de pouvoir favoriser un
plus grand taux de participation et maximiser
lacompréhension. Notre nouvelle stratégie
de communication s'accompagne aussi d'une
nouvelle identité visuelle pour 'USSM, celle-ci
fondée sur une conviction tres simple : ce sont
les gens qui sont au cceur de larecherche en
santé. Récemment, le nouveaulogo de 'USSM
remportala médaille de bronze dans le cadre
des Summit Creative Awards, un concours
international destiné aux firmes de marketing
et entreprises de design de petite taille. Nous
ensommes tous trés fiers.
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- Fondation delarecherche

. - . en santé du Nouveau-Brunswick
« Université Acadia .

. - « Research Nova Scotia
« Université du Cap-Breton

« Université Dalhousie

« Université Mount Allison

« Université Mount Saint Vincent Santéi.-P-E.
« College communautaire du Nouveau-Brunswick EEEEE A s

« College communautaire de la Nouvelle-Ecosse - e e R e e E e A TR

« Université St. Francis Xavier . Santé Nouvelle-Ecosse

L LEEIES - Réseau de santé Vitalité
« Université de Moncton
« Université du Nouveau-Brunswick

« Université de I'lle-du-Prince-Edouard

o Ministére de la Santé du Nouveau-Brunswick

« Ministére de la Santé et du Mieux-étre
delaNouvelle-Ecosse

« Ministére de la Santé et du Mieux-étre
de I'lle-du-Prince-Edouard
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REVENUS

IRSC

Partenaires provinciaux

TOTAL DES REVENUS

DEPENSES
Salaires
Bourses de stagiaires de recherche

Codts de fonctionnement

TOTAL DES DEPENSES

2549675

2740606

5290221

3157136

669 450

442784

4269370

Le financement obtenu par 'USSM sert a appuyer le fonctionnement et le
développement de nos plateformes de données de recherche en santé, de
notre soutien méthodologique offert au milieu de larecherche, et de notre
réle qui consiste aréunir chercheurs, décideurs, fournisseurs de services
de santé et patients afin d'effectuer de larecherche sur des sujets qui sont
d'une importance particuliere pour les provinces maritimes.

L'USSM est financée par les IRSC avec des fonds de contrepartie(rapport
de 1:1) provenant de partenaires financiers provinciaux. Pour I'année fiscale
2019-2020, le montant total du budget de fonctionnement de I'USSM était
de 5,29 millions de dollars. De cette somme, un montant de 2,5 millions

de dollars provenaient des IRSC et un montant de 2,7 millions de dollars
provenaient de plusieurs partenaires financiers aux provinces maritimes,
y compris le ministére de la Santé du Nouveau-Brunswick, le ministere de
la Santé et du Mieux-étre de la Nouvelle-Ecosse, le ministére de la Santé et
du Mieux-étre de I'lle-du-Prince-Edouard, la Fondation de la recherche en
santé du Nouveau-Brunswick (FRSNB) et Research Nova Scotia.

Les montants excédentaires provenant des IRSC et des partenaires financiers
ont étéreportésalannée fiscale 2020-2021sous forme de revenus.
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