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Déclaration de conflit d’intérêts

 Aucune source de revenue externe

 Intellectuellement je m’inscris dans la perspective de Intellectuellement, je m inscris dans la perspective de 
la prise de décision éclairée par les données probantes 
et l’organisation de programme de dépistage 
populationnel comportant des objectifs et des normes, 
avec processus d’amélioration continue basé sur 
l’assurance-qualité et une reddition de comptes 
publique concernant le respect des dites normes et p q p
objectifs.    (Angela  Raffle, JA Muir Gray, Screening:  
evidence and practice, 2007)
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Une préface, source de controverses
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Le mandat

Ce que veut le client ou le décideur
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Ce qu’on peut lui offrir
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Principes de gestion de projet

 

PHASE D’INITIATIONPHASE  D INITIATION

PHASE  DE  PLANIFICATION

PHASE  DE  L’EXÉCUTION / DU CONTRÔLE 

PHASE DE FERMETURE

8

PHASE  DE FERMETURE
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Exemple d’une lettre mandat 
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Clarification du mandat 
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Entente sur les objectifs du projet
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Entente sur les limites du projet
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La réalisation du mandat

Réflexion sur la réalisation d’avis 
scientifique
« Avis scientifique»

Rapport d’évaluation sur la pertinence et la faisabilité d’un 
programme de dépistage qui inclut des recommandations sur 
l’opportunité de l’implanter au Québec et, le cas échéant, sur 
les paramètres de sa mise en œuvre. Il présente la position 
officielle de l’Institut sur le sujet examiné. 

(réf. projet d’entente-cadre INSPQ-MSSS)
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Qu’est-ce qu’un bon avis 
scientifique pour un décideur?
• Plusieurs analyses de contenu de rapports scientifiques du domaine de 

la santé publique (n=17, Innvaer 2009) et des Health Technology 
A t ( 243  L i  t l 2010)  Assesment (n=243, Lavis et al. 2010). 

• Ils ne disent pas explicitement ce qui est bon mais on peut certes 
voir ce qui est à éviter.

• Pour Innvaer, les décideurs vont utiliser les évidences scientifiques si 
ce sont les résultats d’une recherche de haute qualité, s’il y a 
inclusion de données sur l’efficacité et une synthèse avec des 
recommandations claires. Son étude montre que peu de rapports 
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expliquent la méthodologie pour démontrer l’impact sur la santé.

• Dans leur analyse de contenu, Lavis et al. montrent que 22% des 
rapports fournissent des « actionable message ». Ils ont également 
testé des formats pour la synthèse de rapport (brief) qui structurent 
l’information en fonction de décisions pertinentes.

Mise en place de processus pour la 
réalisation d’avis scientifique

 

1 Forum délibératif1. Forum délibératif

2. État des connaissances 
Program appraisal 

3 Formulation des recommandations

Travaux réalisés dans le cadre du programme FORCES (Formation 
en utilisation de la recherche pour cadres qui exercent dans la santé) 
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3. Formulation des recommandations

  Program assesment 
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Consultation des parties prenantes

Principes d’évaluation des technologies en santé 
(ETS) ou HTA
 “Principle 10: Those Conducting HTAs Should Actively Engage 

All Key Stakeholder Groups” (Drummond et coll., 2008)
 Plus de la moitié des institutions recensées dans le domaine 

des ETS ont implanté ce principe (Neumann et coll., 2009).

La consultation des parties prenantes répond à un 
besoin institutionnel. Exemples:
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 Enjeux multi dimensionnels et souvent diffus
 Démêler les données robustes des données d’intérêt (vigilance 

et équilibre)
 Difficulté de généralisation (propre au réseau de santé local, 

ses institutions, ses acteurs, sa population et son territoire; 
Lee, 2009)

Espace multidimensionnel des processus 
délibératifs

 
Degré d’implication dans 

Réf. discussions avec 
François-Pierre 
Gauvin, CCNPPS

les prises de décisions
subséquentes : 

 Impliqué 
 Consulté à nouveau 

 Non impliqué 

Nature des 
questions 
abordées : 

 Prédéfinie 
 Semi-

ouvertes 

 Ouvertes 
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Gauvin, CCNPPS

                   Type de participation : 

Fermée (sur invitation),   Randomisée,    Ouverte 

Type de participants : 

 Experts et/ou décideurs 
 Hybrides 
 Société civile 
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La sélection des participants

• En plus de l’« intérêt » et leur « contribution », 
assurer une représentativité et un équilibre entreassurer une représentativité et un équilibre entre 
les points de vue. 
• Santé publique

• Patient et citoyenne

• Clinique

• Gestion et laboratoire

• Éthique, légale

• Méthodologique et recherche

• Économique

• Organisationnelle
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Une animatrice

17 participants

Des observateurs

Trois 
présentateurs
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Diagnostic et prise en charge de la FK

 Situation enviable du Québec :

 Cli i é i li é édi t i Cliniques spécialisées pédiatriques
 Espérance de vie moyenne 

 Progrès réalisables en l’absence de DN :
 Prise en charge plus proactive et intensive ?
 Traitements curatifs d’ici 5 ans ?
 Standardisation, centralisation et encadrement de la 

pratique du TS : avec ou sans DN 
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Bénéfices et risques du DN 
● Pas d’évidence formelle de l’utilité du DN                              

à l’échelle de la population

● Bénéfices inégalement distribués
 Tableaux sévères 
 Errance malgré sévérité des symptômes

 Suffisance pancréatique
 IM  ou symptômes caractéristiques   Diagnostic rapide

● Inconvénients liés aux résultats non ciblés

OUI

NON

● Inconvénients liés aux résultats non ciblés 
● Taux acceptables de FP, FN, cas atypiques/équivoques et porteurs ?
● Comment les minimiser ? Quels objectifs prioriser ?
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Nécessité de mieux soutenir les choix techniques
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Revue des revues 

•Portrait des bénéfices potentiels du DN 
 Informatif malgré les limites de l’approche et des données Informatif malgré les limites de l approche et des données 
 Conclusions peu susceptibles de changer par une revue 

systématique des études primaires
•Portrait des enjeux cliniques et organisationnels

Diagnostic
Prise en charge initiale
Dépistage néonatal

•Pas d’analyse approfondie

 Performance des tests et protocoles de DN

 Options pour minimiser les enjeux                      
psychosociaux et éthiques
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Forum de la FK

« La position dominante au début du forum était 
qu'il fallait avoir le courage de décider en présencequ il fallait avoir le courage de décider en présence 
d'incertitude. À la fin, une position plus prudente 
reconnaissant le besoin d'examiner toutes les 
données pertinentes à une décision éclairée 
semblait dominer. »
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Étapes préalables à la prise de décision

Évolution par rapport à l’échéancier

Importance de prendre en compte les B & R 
pour tous les nouveau-nés 
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Le transfert des connaissances 
auprès du décideur

Le rôle du mandat

 Clarification des attentes avec le client et 
capacité du mandaté à les rencontrerp

 Base à partir de laquelle se font les suivis et 
les mise à niveaux

 Implication du client aux étapes importantes

 Participation du client au forum pour qu’il Participation du client au forum pour qu il 
apprécie le contenu et les débats 
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Les experts dans un processus 
délibératif
 Les experts sont des parties prenantes.

 Cela inclut des représentants de la société 
civile.

 Leur capacité à contribuer vient de 
l’appropriation du processus délibératif.

 Cela inclut une mise à niveau du contenu et Cela inclut une mise à niveau du contenu et 
le respect de la confidentialité concernant 
les auteurs des points de vue énoncés.

 Les décideurs doivent être présents. 
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