
Frequently Asked Questions

C H E O  R I  F A M I L Y  L E A D E R  P R O G R A M

T h e  F a m i l y  L e a d e r  P r o g r a m  ( F L P )  i s  t h e  R e s e a r c h  I n s t i t u t e ' s  p a t i e n t  a n d  f a m i l y
e n g a g e m e n t  p r o g r a m .  I t  i n c l u d e s  5 0 +  f o r m e r  p a t i e n t s ,  p a r e n t s ,  c a r e g i v e r s ,  a n d
c o m m u n i t y  m e m b e r s  w i t h  a  k e e n  i n t e r e s t  i n  r e s e a r c h  a n d  l i v e d  e x p e r i e n c e s
w i t h  C H E O  s e r v i c e s .  H e a r  m o r e  a b o u t  h o w  i t  s t a r t e d  o n  o u r  p o d c a s t .

WHAT IS THE RESEARCH FAMILY LEADER PROGRAM?

T h e  P F A C  i s  a  s m a l l e r  s u b s e t  o f  t h e  F L P .  T h e  R I  P F A C  p r o v i d e s  l i v e
c o n s u l t s  o n c e  a  m o n t h  f o r  r e s e a r c h  t e a m s .  P F A C  i s  m a d e  u p  o f  7
f a m i l y  l e a d e r s  f r o m  d i v e r s e  b a c k g r o u n d s .  I t  a l s o  i n c l u d e s  5  R I  s t a f f
f r o m  v a r i o u s  r e s e a r c h  p o s i t i o n s .   D u r i n g  t h e  l i v e  c o n s u l t s ,  t h e
r e s e a r c h  t e a m s  e x p l a i n  w h a t  t h e y  a r e  w o r k i n g  o n  a n d  b r i n g  a  f e w
q u e s t i o n s  f o r  t h e  g r o u p .  T h e s e  r a n g e  f r o m  i d e a s  f o r  a  r e s e a r c h
q u e s t i o n ,  s p e c i f i c  q u e s t i o n s  a b o u t  p a r t s  o f  t h e  s t u d y ,  o r  k n o w l e d g e
t r a n s l a t i o n  q u e s t i o n s .  A  r i c h  d i s c u s s i o n  e n s u e s .  

HOW IS THAT DIFFERENT FROM THE RI PATIENT FAMILY
ADVISORY COMMITTEE (PFAC)?

F E R  b r i n g s  t h e  p a t i e n t  a n d  f a m i l y  v o i c e  t o  t h e  r e s e a r c h
p r o c e s s  a n d  p r o v i d e s  a  p e r s p e c t i v e  t h a t  w o u l d  o t h e r w i s e  b e
m i s s i n g .  H a v i n g  t h e  v i e w p o i n t  o f  s o m e o n e  w i t h  l i v e d
e x p e r i e n c e  i n f o r m s  t h e  r e s e a r c h  q u e s t i o n ,  r e c r u i t m e n t ,  d e s i g n ,
a n d  k n o w l e d g e  t r a n s l a t i o n .  C h e c k  o u t  w h a t  w e  h a v e  b e e n  u p  t o
i n  o u r  a n n u a l  r e p o r t .

WHAT ARE THE ADVANTAGES OF HAVING FAMILY
ENGAGEMENT IN RESEARCH (FER)?

P l a n  y o u r  v i s i t  t o  t h e  P F A C  e a r l y .  T h e r e  a r e  1 0  m e e t i n g s  a  y e a r  a n d
c o n s u l t s  a r e  o f t e n  p l a n n e d  a t  l e a s t  1  m o n t h  i n  a d v a n c e .  R e a c h  o u t
t o  t h e  p r o g r a m  c o o r d i n a t o r  t o  s e e  i f  y o u r  p r o j e c t  i s  a  g o o d  f i t  f o r
P F A C .  I f  y o u  h a v e  q u e s t i o n s  t h a t  w o u l d  b e n e f i t  f r o m  f e e d b a c k
f r o m  r e s e a r c h e r  s t a f f  a n d  f a m i l y  l e a d e r s ,  t h e n  P F A C  w o u l d  b e  a
g o o d  m a t c h .  S o m e t i m e s  i f  t h e  c o n s u l t  i s  v e r y  s p e c i f i c  t o  o n e  i l l n e s s
o r  d i s e a s e  t h e  c o o r d i n a t o r  m a y  r e c o m m e n d  s u b m i t t i n g  a  s u m m a r y
v i a  R e d c a p .  T h e  c o o r d i n a t o r  w i l l  t h e n  s e e k  o u t  r e v i e w s  f r o m  f a m i l y
l e a d e r s  w i t h  t h a t  s p e c i f i c  s e t  o f  l i v e d  e x p e r i e n c e s  r e l a t e d  t o  t h e
s t u d y  a r e a .  T h e s e  r e v i e w s  c a n  b e  d o n e  t h r o u g h  R e d c a p  o r
i n f o r m a l l y  o v e r  a  v i d e o  c a l l .  F a m i l y  l e a d e r s  a r e  g i v e n  2  w e e k s  t o
c o m p l e t e  t h e i r  r e v i e w s .  

IF I WANT TO PRESENT MY PROJECT TO THE PFAC, WHAT
IS THE PROCESS?

https://www.cheoresearch.ca/for-patients-family/partner-in-research/
https://www.cheoresearch.ca/for-patients-family/partner-in-research/patient-and-family-advisory-committee/
https://www.cheoresearch.ca/for-patients-family/partner-in-research/


B i o  M e d
C l i n i c a l

I f  y o u  a r e  s u b m i t t i n g  y o u r  p r o j e c t  t h r o u g h  S m a r t  S t a r t ,  i n d i c a t e  t h a t  y o u  a r e
l o o k i n g  f o r  f a m i l y  r e v i e w .  T h e  c o o r d i n a t o r  w i l l  b e  a l e r t e d  a n d  r e a c h  o u t  t o  s e e
w h a t  y o u r  c u r r e n t  o r  f u t u r e  n e e d  i s  a n d  s e t  u p  s u p p o r t  a c c o r d i n g l y  t o  h e l p  y o u
e n g a g e  w i t h  p a t i e n t s  a n d  f a m i l i e s .  Y o u  c a n  a l s o  j u s t  u s e  t h e  s t a n d a r d i z e d
R e d c a p  l i n k s  t o  r e q u e s t  a  f a m i l y  r e v i e w :  

T h e  s u r v e y  t o o l  a l l o w s  y o u  t o  p r o v i d e  a n  o v e r v i e w  o f  y o u r  p r o j e c t ,  a n s w e r  a  s e t
o f  q u e s t i o n s  a n d  a d d  a n y  a t t a c h m e n t s  y o u  w a n t  t o  i n c l u d e .

HOW DO I ASK FOR A FAMILY LEADER TO REVIEW MY PROJECT?

A f t e r  s u b m i t t i n g  y o u r  p r o j e c t  o v e r v i e w  i n  R e d c a p ,  a  f a m i l y  l e a d e r
w i l l  r e a d  y o u r  c o m p l e t e d  o v e r v i e w  t e m p l a t e  a n d  f i l l  i n  a
c o r r e s p o n d i n g  s u r v e y .  T h i s  a l l o w s  s t a n d a r d i z e d  f e e d b a c k  t o  t h e
r e s e a r c h e r  o n  t h e  p r o j e c t .  R e v i e w s ,  o n c e  a s s i g n e d  a r e  c o m p l e t e d  b y
f a m i l y  l e a d e r s  w i t h i n  2  w e e k s .  I f  y o u  w o u l d  l i k e  a n  i n - d e p t h  r e v i e w
a n d  f e e d b a c k  t h r o u g h o u t  y o u r  p r o j e c t ,  c o n s i d e r  a s k i n g  t h e
c o o r d i n a t o r  i f  t h i s  r e v i e w e r  w o u l d  l i k e  t o  b e c o m e  a n  a d v i s o r  a n d
j o i n  y o u r  t e a m  f o r  t h e  l e n g t h  o f  t h e  p r o j e c t .

WHAT DOES A FAMILY REVIEW CONSIST OF?

E a r l y .  A s k i n g  f o r  a  l e t t e r  o f  s u p p o r t  i s  s o m e t h i n g  t o  c o n s i d e r
w e l l  i n  a d v a n c e .  I d e a l l y ,  t h e  l e t t e r  c a n  i n c l u d e  s p e c i f i c  w a y s
y o u  h a v e  a l r e a d y  b e g u n  F E R .  T h i s  m a y  c o n s i s t  o f  v i s i t i n g  t h e
P F A C  o r  a d d i n g  a  f a m i l y  a d v i s o r .  T h i s  p r a c t i c e  e n s u r e s  t h a t
t h e  l e t t e r  o f  s u p p o r t  i s  n o t  p u r e l y  t o k e n i s t i c ,  a n d  t h a t  r i c h
e n g a g e m e n t  i s  h a p p e n i n g  o r  i s  p l a n n e d  s h o r t l y .

WHEN SHOULD I ASK FOR A LETTER OF SUPPORT?

F a m i l y  E n g a g e m e n t  T o o l s
S h o u l d  m o n e y  c o m e  i n t o  i t ?
R I  g u i d a n c e  d o c u m e n t
P a t i e n t  P a r t n e r  C o m p e n s a t i o n  G u i d e l i n e s  -  C I H R

G r e a t  q u e s t i o n ,  a n d  o n e  w e  h e a r  o f t e n .  C o m p e n s a t i o n  a n d  r e c o g n i t i o n  a r e
t o p i c s  t o  a d d r e s s  e a r l y  w i t h  a  f a m i l y  a d v i s o r  a s s i s t i n g  w i t h  y o u r  p r o j e c t .  I n
o u r  e x p e r i e n c e ,  a t  t h e  R I  f a m i l y  l e a d e r s  h a v e  i n d i v i d u a l  a n d  u n i q u e
p r e f e r e n c e s  w h e n  i t  c o m e s  t o  t h e i r  c o n t r i b u t i o n s .  S o m e  f a m i l y  l e a d e r s  d o  n o t
w a n t  a n y  f o r m  o f  c o m p e n s a t i o n .  O t h e r s  w e l c o m e  a  d e t e r m i n e d  h o u r l y  r a t e  o f
p a y m e n t  i n  t h e  f o r m  o f  g i f t  c a r d s .  O f f e r i n g  h o u r l y  p a y m e n t s  i n  t h e  f o r m  o f  g i f t
c a r d s  i s  a  g e s t u r e  t h a t  e n s u r e s  f a m i l y  l e a d e r s  a r e  n o t  l i m i t e d  i n  t h e i r
e n g a g e m e n t  d u e  t o  f i n a n c i a l  b a r r i e r s .  R e c o g n i t i o n  c a n  t a k e  m a n y  f o r m s .  T h i s
c o u l d  i n c l u d e  c o - p r e s e n t i n g  t h e  p r o j e c t  a t  a  c o n f e r e n c e  o r  a  h a n d w r i t t e n
t h a n k  y o u  c a r d .  T h e  b e s t  b e t ,  h a v e  t h i s  c o n v e r s a t i o n  b e f o r e  y o u  g e t  s t a r t e d .
H e r e  a r e  a  f e w  h e l p f u l  g u i d e s :

IF I HAVE A FAMILY ADVISOR ON MY PROJECT, HOW SHOULD I
RECOGNIZE THEM?

https://redcap.cheori.org/surveys/?s=7C97CFE4T7
https://redcap.cheori.org/surveys/?s=FR7D39YLHX
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-engagement-in-research-course/family-engagement-tools
https://ontariocaregiver.ca/wp-content/uploads/2021/06/Should-money-come-into-it.pdf
https://drive.google.com/file/d/1QUK1ReV13rrR09sKzjdmmIzXMrnRAOul/view?usp=sharing
https://cihr-irsc.gc.ca/e/53261.html


M c M a s t e r  h a s  a  1 0 - w e e k  F E R  c o u r s e  f o r  r e s e a r c h e r s  a n d  f a m i l y  l e a d e r s .
T h i s  h a s  b e e n  w e l l  a t t e n d e d  b y  m a n y  R I  s t a f f  a n d  f a m i l y  l e a d e r s .  T h e r e  a r e
r e a d i n g s ,  d i s c u s s i o n s ,  a n d  a  f i n a l  p r o j e c t  t h a t  f o s t e r  b e s t  p r a c t i c e s  f o r
p a r t n e r i n g  i n  r e s e a r c h .

D u r i n g  t h e  F E R  c o u r s e  r e s e a r c h e r s  a n d  f a m i l y  m e m b e r s  a r e  p a r t n e r e d
t o g e t h e r  t o  c r e a t e  a  k n o w l e d g e  t r a n s l a t i o n  ( K T )  t o o l s .  T h e s e  c o - c r e a t e d
t o o l s  a r e  c u r r e n t  a n d  e a s y  t o  r e a d .  T h e y  l i k e l y  h a v e  j u s t  t h e  r e s o u r c e  y o u
a r e  l o o k i n g  f o r :  S t u d e n t  P r o j e c t s  |  C a n C h i l d  

D i d  y o u  k n o w  y o u  c a n  c o n n e c t  w i t h  C H E O  f a m i l i e s  a n d  b e y o n d  i n  t h e
F a c e b o o k  G r o u p ,  P a r e n t s  P a r t n e r i n g  i n  R e s e a r c h ?  I t ’ s  a  g r e a t  p a g e  w i t h
r e g u l a r  u p d a t e s  a b o u t  n a t i o n a l  p r o j e c t s  a n d  e v e n t s .  

F a m i l y  l e a d e r s  t e l l  u s  t h e  m o s t  e s s e n t i a l  p a r t  o f  m e a n i n g f u l  e n g a g e m e n t  f o r
t h e m  i s  c o m m u n i c a t i o n .  F a m i l y  l e a d e r s  s h o u l d  b e  l o o p e d  i n t o  m e e t i n g s .  F i n d i n g
t h e  t i m e  w h e n  t h e y  c a n  m e e t  w i t h  t h e  g r o u p  i s  a n  i m p o r t a n t  c o n s i d e r a t i o n .
H a v i n g  a  p o i n t  p e r s o n  i n  y o u r  t e a m  t h a t  c a n  r e a c h  o u t  o n e - o n - o n e  a f t e r  t h e
m e e t i n g  c a n  b e  a  g r e a t  w a y  t o  e n s u r e  y o u r  f a m i l y  a d v i s o r  i s  f e e l i n g  o r i e n t e d
a n d  c o m f o r t a b l e  w i t h  s h a r i n g  t h e i r  f e e d b a c k  o n  t h e  p r o j e c t .  I t  i s  c o m m o n  t o
h a v e  s t a r t s  a n d  s t o p s  w i t h  a  p r o j e c t .  I f  y o u  a r e  w a i t i n g  f o r  r e s u l t s  a b o u t  a
g r a n t  a p p l i c a t i o n  o r  p u b l i c a t i o n  r e v i e w ,  m a k e  i t  a  p r a c t i c e  t o  p r o v i d e  a  s h o r t
u p d a t e  t o  y o u r  f a m i l y  l e a d e r  s o  t h e y  s t i l l  f e e l  e n g a g e d  a n d  h a v e  a  g o o d  s e n s e
o f  t h e  s t a g e  o f  t h e  p r o j e c t .  

HOW DO I ENSURE FAMILY ENGAGEMENT IS MEANINGFUL?

WHERE CAN I FIND MORE RESOURCES ABOUT FER? 

https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-engagement-in-research-course
https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/family-engagement-in-research-course/student-projects

