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Des patients et des aidants de partout au Canada, issus de

divers horizons et représentant de multiples conditions
génetiques.

Quel est le réle du comité ?

Nous offrons des conseils
en mettant 'accent sur
I'intégration des
partenariats avec les

Nous contribuons a
I’élaboration de lignes
directrices, nous donnons
notre opinion sur les

objectifs des possibilités de
financement et nous
intervenons lors de
conférences.

Qu'est-ce que les membres apprécient dans le
comité ?

Nous en apprenons
davantage sur la
recherche et le
financement, ainsi que
sur le role central des
patients partenaires.

patients dans la recherche
en santé.

Nous déeveloppons les
connaissances et la
confiance nécessaires
pour nous sentir capables
de contribuer a la
recherche.
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Nous bénéficions de
nouvelles occasions de nous
impliquer comme patients
partenaires.

Nous apprenons des
perspectives et des
expériences des autres.

Quels facteurs ont contribué au succeés du comité ?

Nous suivons les
pratiques
exemplaires en
matiére de
partenariat avec les
patients.

Le comité mise sur I’éthique
du travail professionnel. Nous
pouvons étre nous-mémes
tout en faisant preuve de
bienveillance et en
partageant les
responsabilités.

Chacun peut choisir
de s’exprimer,
d’apprendre ou de
contribuer a sa facon
et a son rythme.

Nous avons pris le
temps d’etablir
des relations
solides.

Nos contributions
menent a des résultats
concrets : nos conseils

sont transmis ala

direction, et les
retombées nous sont
communiquées.

Une compensation est
offerte en
reconnaissance de
notre temps et des
efforts investis.
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