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Contexte 
 
Le diabète de type 1 est une maladie auto-
immune (le système immunitaire fonctionne mal 
et attaque par erreur des cellules, des tissus et 
des organes sains) : 
• la maladie se développe généralement entre 

10 et 14 ans (mais peut survenir à n’importe 
quel âge); 

• elle touche environ 300 000 Canadiens, et 
constitue l’une des maladies chroniques les plus 
courantes chez l’enfant (l’incidence au Canada 
est l’une des plus élevées au monde); 

• elle a une incidence qui augmente d’environ 
4,4 % par an; 

• elle a une incidence significative et permanente 
sur la santé et la qualité de vie des personnes 
qui en sont atteintes et de leur famille, en raison, 
par exemple : 
o de la prise quotidienne d’insuline 

(par injections multiples ou par pompe), 
o de la surveillance étroite du régime 

alimentaire et des niveaux de sucre 
dans le sang, 

o des examens de santé réguliers, 
o d’une surveillance continue pour déceler 

d’importantes répercussions sur la 
santé.(1-10) 

 

On découvre généralement qu’on est atteint d’un 
diabète de type 1 lors de sa prise en charge 
après la découverte de certains symptômes clés, notamment une soif excessive, des mictions fréquentes, de la fatigue, une 
perte de poids ou une acidocétose diabétique (ACD).(3; 4) Malheureusement, de nombreuses personnes ignorent qu’elles 
sont atteintes d’un diabète de type 1 jusqu’à ce que leur ACD les amènent à présenter de graves symptômes et les forcent 
à se rendre aux urgences.(1; 3; 4; 7; 11) 
 

Actuellement, au Canada, on note une ACD dans 45 % des cas au moment du diagnostic.(12-14) Cette situation est très 
grave pour les patients, car il s’agit d’une urgence médicale qui peut entraîner une faiblesse grave ou des lésions cérébrales, 
ou qui peut être mortelle.(15) L’ACD a été désignée comme la principale cause de morbidité et de mortalité chez les enfants 
diabétiques.(10; 14; 16; 17) En outre, on a constaté que la présence de l’ACD au moment du diagnostic était associée à un 
moins bon contrôle glycémique à long terme.(14; 18) 
 

Cependant, l’ACD, ainsi que d’autres complications graves du diabète de type 1 (comme l’hypoglycémie et les lésions 
oculaires et rénales) (1-4; 19) peuvent être évitées si l’on prend conscience des signes et des symptômes de la maladie. 
De cette manière, on peut réduire le nombre de personnes qui développent les symptômes et les complications les plus 
graves du diabète de type 1. 
 

Dépistage et diabète de type 1 
 
Certaines maladies peuvent être décelées à un stade précoce, avant l’apparition des symptômes, grâce à des tests de 
dépistage. Toutefois, la détection précoce d’une maladie n’est pas toujours synonyme d’amélioration de l’état de santé. Dans 
ce contexte, il est généralement admis que les tests de dépistage ne devraient être effectués que lorsqu’ils peuvent améliorer 
les résultats de santé de manière supérieure à la méthode actuelle d’identification d’une maladie. La figure 1 fournit des 
renseignements clés sur le dépistage, tirées du Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préventifs.(20) 
 

 

Développer un programme de dépistage 
du diabète de type 1 au Canada 
 

18 et 19 septembre 2024 

Synthèse portant sur les données probantes 

 

Ce document a été préparé pour alimenter un dialogue avec les parties 
prenantes. Il offre aux individus, en particulier ceux qui prennent part aux 
décisions relatives à l’élaboration d’un programme de dépistage du 
diabète de type 1 au Canada ou sont touchés par celles-ci, la possibilité 
de délibérer sur le problème et ses causes, les éléments d’une approche 
pour le résoudre, les aspects clés de la mise en œuvre de cette 
approche et les prochaines étapes pour les différents groupes d’intérêt. 
Un document distinct contient cinq annexes : 
1) le contexte et les méthodes utilisées pour préparer le dossier 

d’information;  
2) les caractéristiques des participants au panel de citoyens; 
3) les synthèses de données pertinentes pour décider si on doit 

proposer un dépistage, quand et où le faire, et qui devrait s’en 
charger (élément 1); 

4) les synthèses de données probantes relatives à la modification des 
dispositions prises au niveau du système pour intégrer un nouveau 
programme de dépistage (élément 2); 

5) les synthèses de données probantes relatives à l’accompagnement 
des personnes désignées comme présentant un risque de souffrir 
d’un diabète de type 1 (élément 3). 

Encadré 1 : Approche et documents d’appui 
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Figure 1 : Renseignements clés sur le dépistage des maladies* 

 

 
* Cette figure est reproduite avec des révisions mineures du Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préventifs sous 
licence Creative Commons non commerciale.(20)  
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La plupart des dépistages du diabète de type 1 ont été effectués sur les membres de la famille des personnes atteintes.(21) 
Cependant, si les membres de la famille immédiate des personnes atteintes de diabète de type 1 présentent un risque plus 
élevé de développer cette maladie, 85 % des personnes atteintes de diabète de type 1 au Canada n’ont personne dans leur 
famille qui est atteint de cette maladie. Elles sont donc moins conscientes des symptômes et plus susceptibles de présenter 
une ACD.(3) Récemment, on a déterminé des marqueurs génétiques qui pourraient permettre de déterminer le risque de 
souffrir d’un diabète de type 1 des mois ou des années avant l’apparition des symptômes. Ces marqueurs ont été décrits 
comme une attaque du système immunitaire contre le pancréas. Cela signifie que si les marqueurs sont présents, le risque 
de développer un diabète de type 1 est plus élevé que la moyenne.(22) 
 

Comme l’indique la figure 1, le dépistage n’est justifié que s’il permet d’améliorer la santé. Étant donné que les symptômes du 
diabète de type 1 se développent au fil du temps, le dépistage de cette maladie dans l’ensemble de la population pourrait donc 
s’avérer important pour : 
• prévenir l’acidocétose diabétique, qui peut être potentiellement mortelle (et prévenir d’autres complications graves telles 

que des lésions oculaires et rénales); 
• aider à obtenir de manière plus précoce un traitement à l’insuline afin d’éviter une glycémie élevée pendant de longues 

périodes avant le diagnostic, ce qui augmenterait le risque de complications; 
• réduire le fardeau mental associé au diagnostic d’un diabète de type 1 au milieu d’un événement potentiellement 

mortel (ACD); 
• accéder à des médicaments qui peuvent retarder l’apparition du diabète de type 1 (il est à noter que si des médicaments 

ont été approuvés dans d’autres juridictions,(23), aucun n’a été approuvé au Canada, mais ils font l’objet d’une étude).  
 

Les méthodes de dépistage du diabète de type 1 sont actuellement évaluées dans le cadre d’études de grande envergure 
menées dans plusieurs pays du monde.(24-27) Ces études comprennent l’évaluation des caractéristiques potentielles des 
programmes de dépistage et le suivi des personnes de la naissance jusqu’à un âge avancé afin d’étudier l’évolution du 
diabète.(28) Des études sont actuellement prévues et mises en œuvre au Canada dans le cadre du même projet qui finance 
le dialogue avec les parties prenantes que ce dossier vise à informer (et les panels de citoyens qui ont été convoqués avant 
le dialogue avec les parties prenantes). 
 

Les nouvelles approches de dépistage proposées, évaluées et utilisées dans les études de recherche au Canada et dans 
d’autres pays peuvent inclure une approche en plusieurs étapes. Nous avons résumé ce processus à la figure 2. Il convient 
de noter que l’âge auquel le processus de sélection proposé serait mené doit toujours être déterminé, et n’est donc pas stipulé 
dans la figure 2. 
 

À l’étape 1 : 
• un score de risque génétique peut être calculé en testant 67 gènes dans un échantillon de salive ou de sang; 
• le score de risque génétique est basé sur la présence d’une ou plusieurs petites modifications de ces gènes;  
• lorsque ces changements sont combinés, nous pouvons déterminer les personnes à haut risque et les personnes à faible 

risque de développer un diabète de type 1. Remarque :  
o ce n’est pas parce qu’une personne est à haut risque qu’elle développera un diabète de type 1, mais elle fera l’objet 

d’un dépistage plus approfondi à l’étape 2 afin d’obtenir une réponse plus précise qui permettra de prédire son risque 
de souffrir d’un diabète de type 1 : 

o les personnes à faible risque peuvent tout de même développer un diabète de type 1. On appelle cela un faux négatif, 
et cela peut se produire dans environ 15 % des cas.(29; 30) 

 

Si une personne présente un score de risque génétique élevé (en d’autres termes, si elle fait partie des 10 % de la population 
qui présente le risque le plus élevé), elle passe à l’étape 2 du dépistage, au cours de laquelle une autre phase de dépistage 
lui est proposée pour rechercher d’autres marqueurs du diabète de type 1. Ces marqueurs sont appelés autoanticorps (le 
système immunitaire les utilise pour désigner les cellules qui produisent l’insuline et les marquer pour les détruire), et sont 
désignés à l’aide de tests sanguins. Ce qui rend possible le dépistage du diabète de type 1, c’est que ces autoanticorps 
peuvent être présents dans le sang des années, voire des décennies, avant l’apparition de tout symptôme.(31) Le risque de 
développer un diabète de type 1 augmente lorsqu’il y a plus d’auto-anticorps dans le sang. Les résultats actuels montrent que 
les personnes qui présentent au moins deux auto-anticorps ont 85 % de chances de développer un diabète de type 1 dans les 
15 années à venir, et sont quasiment certaines d’en être atteintes au cours de leur vie.(31) 
 
 
 
Figure 2 : Aperçu des étapes proposées pour le dépistage du diabète de type 1 
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Notre objectif 
 

De nombreux facteurs doivent être pris en compte pour déterminer s’il est acceptable et possible de mettre en place un 
programme de haute qualité de dépistage du diabète de type 1 pour la population générale au Canada. Il s’agit notamment de 
déterminer ce qui est faisable et acceptable pour les citoyens et pour les responsables du système en matière de conception 
et de mise en œuvre. En conséquence, de nombreuses décisions doivent être prises, et il est important d’entendre les 
citoyens et les responsables des systèmes de santé sur ce qu’il convient de faire. Dans cette optique, nous allons, dans les 
pages suivantes, explorer le problème ou les principaux défis liés à l’élaboration d’un programme de dépistage du diabète 
de type 1, mettre en évidence les solutions ou approches potentielles qui pourraient être utilisées et déterminer les aspects 
à prendre en compte pour la mise en œuvre.  
 

Nous avons d’abord mobilisé les citoyens sur ce sujet en convoquant une série de 5 panels de citoyens en juillet et août 2024 
(dont 2 en anglais le 5 juillet 2024, 2 le 19 juillet 2024 et un en français le 16 août 2024) avec un total de 58 citoyens. Les 
participants provenaient d’environnements économiques et ethnoculturels divers, venaient de partout au Canada et étaient, 
de manière équilibrée, âgés entre 18 et plus de 65 ans. Nous ne fournissons pas de caractéristiques détaillées sur les 
participants dans ce dossier, mais nous les avons incluses dans l’annexe 2. Étant donné que le dépistage se ferait dans 
l’ensemble de population (au moins pour les enfants et les adolescents), nous avons cherché à faire participer des gens qui ont 
vécu un éventail d’expériences avec le diabète de type 1, y compris des personnes vivant avec la maladie, des membres de leur 
famille ou des soignants et des personnes qui n’ont pas vécu d’expérience avec le diabète de type 1. L’un des panels visait à 
faire participer les jeunes aux délibérations. Tandis qu’environ un quart des participants avaient moins de 34 ans, près de 
20 % étaient des soignants ou des membres de la famille d’une personne de moins de 18 ans atteinte d’un diabète de type 1 
(et certains participants ont amené leur enfant à participer au panel avec eux). Nous présentons les principales conclusions des 
panels de citoyens dans chacune des sections ci-dessous afin d’éclairer le dialogue avec les parties prenantes.  

 
Le problème 
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Nous avons déterminé quatre facettes du problème, qui sont présentées dans le graphique ci-dessous et abordées dans les 
sections suivantes. La formulation et les détails du problème ont été affinés en collaboration avec le comité de direction de 
notre projet (les noms des participants figurent dans les remerciements), et par le biais d’entretiens avec des décideurs 
politiques, des responsables de systèmes, d’organisations et d’organisations professionnelles, des représentants de 
l’industrie, des leaders citoyens et des chercheurs. 

 
 

 

Le diabète de type 1 est une maladie chronique qui a des conséquences 
à vie pour les patients, leurs familles et leurs soignants, ainsi que pour 
les systèmes de santé au Canada. 

 
Comme c’est indiqué précédemment, un diagnostic de diabète de type 1 impose de lourdes contraintes aux personnes qui 
vivent avec cette maladie, ainsi qu’à leur famille. Plus précisément : 

 

• le diabète de type 1 se développe généralement pendant l’enfance ou l’adolescence, et nécessite le soutien 
des soignants; 

 

• des renseignements importants sur le diabète et sa prise en charge sont nécessaires au moment du diagnostic; 

 

• le diabète de type 1 peut entraîner des coûts importants (estimés à 18 306 dollars par an dans certaines 
régions du Canada) à la charge des patients et de leur famille (par exemple, l’achat de fournitures médicales 
et d’équipements pour la surveillance de la glycémie et les doses d’insuline, les déplacements pour se rendre 
à de multiples rendez-vous);  

 

• il est nécessaire de prendre de l’insuline quatre à cinq fois par jour (au moyen d’injections ou à l’aide de 
pompes à insuline), ce qui nécessite une formation et une surveillance fréquente (environ six fois par jour 
ou en continu grâce à un système de surveillance de la glycémie); 

 

• il existe des complications graves pour la santé, telles que : 
o l’acidocétose diabétique, qui est potentiellement mortelle et survient chez 45 % des personnes qui ont reçu 

un nouveau diagnostic de diabète de type 1,  
o l’hypoglycémie, qui nécessite un traitement immédiat, 
o d’autres complications à long terme, notamment des maladies rénales chroniques, des maladies oculaires, 

des problèmes nerveux, des problèmes de cholestérol et d’hypertension artérielle; 
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• le diabète de type 1 nécessite des soins et un soutien continus et coordonnés :  
o par l’autogestion au sein des familles au quotidien, 
o dans l’ensemble du système de santé (par exemple, le soutien de professionnels tels que les 

endocrinologues, les médecins de famille, les infirmières, les nutritionnistes et les spécialistes 
de la santé mentale peut s’avérer nécessaire).(32) 

 

Il n’y a pas de consensus quant à savoir si le dépistage du diabète de 
type 1 dans l’ensemble de la population est justifié. 

Il n’existe actuellement aucun consensus au Canada ou dans d’autres pays sur la nécessité de dépister le diabète de type  1. 
C’est l’une des principales raisons pour lesquelles nous avons convoqué des panels de citoyens. Nous voulions connaître 
leurs valeurs et leurs préférences quant à la possibilité et à la manière de créer un tel programme, et engendrer un dialogue 
national entre les parties prenantes et les dirigeants des systèmes de santé afin de déterminer les mesures qui peuvent et 
doivent être prises.  
 
Comme il est indiqué à la figure 1 ci-dessus, l’un des facteurs de dépistage d’une maladie consiste à déterminer si ce 
dépistage améliore les résultats de santé par rapport à la méthode de dépistage actuelle. Nous avons résumé certains 
avantages et risques importants dans le tableau 1. Lorsqu’on réfléchit aux avantages et aux risques potentiels ci-dessous, 
il est également important de savoir que les données associées au dépistage du diabète de type 1 sont plus complètes pour 
certains groupes que pour d’autres. Les scores de risques génétiques utilisés à l’étape 1 de la figure 2, ci-dessus, ont été 
élaborés à partir de données provenant d’Européens blancs. Lorsqu’il est fait sur des populations non européennes, le 
dépistage offre des résultats moins précis.(33-41) Par exemple, une étude récente a montré que lorsqu’elle était faite avec des 
participants non européens, la précision était comparable ou supérieure pour tous les participants blancs et hispaniques, mais 
moindre pour les Noirs, et il n’y avait pas suffisamment de données pour déterminer la précision pour les personnes d’origine 
asiatique.(42) Il s’agit là d’importantes lacunes dans les connaissances, en particulier compte tenu de la diversité des origines 
ethnoculturelles des personnes qui vivent au Canada. Par exemple, le recensement canadien de 2021 a révélé que 
450 origines ethniques ou culturelles ont été déclarées au pays, que 2,2 millions de personnes (6,1 % de la population) ont 
déclaré une ascendance autochtone, que les groupes racialisés ont connu une croissance, alors que les Sud-Asiatiques 
(7,1 %), les Chinois (4,7 %) et les Noirs (4,3 %) représentent 16,1 % de la population, et que les provinces peuvent présenter 
des différences substantielles en ce qui concerne leurs populations ethnoculturelles.(43)  
 
Tableau 1 : Avantages et risques potentiels à prendre en compte lors de l’élaboration d’un nouveau programme 
de dépistage du diabète de type 1 
 

Niveau Avantages potentiels Risques potentiels 

Individuel  • En connaissant mieux les risques associés 
au diabète de type 1, on peut aider les 
enfants et leurs familles à être plus 
conscients des signes et des symptômes et à 
se préparer à un éventuel diabète de type 1. 

• On peut prévenir l’acidocétose diabétique, 
une affection potentiellement mortelle, 
effrayante et coûteuse (mais aussi limitée 
dans le temps et traitable).  

• Accès potentiel : 
o aux traitements médicaux utiles 

(par exemple, les nouveaux traitements 
qui retardent l’apparition du diabète, 
les essais cliniques); 

o aux experts cliniques pour le suivi. 

• Possibilité d’une formation et de conseils 
génétiques adaptés, le cas échéant. 

• Risque de mauvaise évaluation du risque de souffrir d’un diabète 
de type 1 lors du dépistage, ce qui peut conduire à l’abandon 
d’un programme de dépistage ou d’études. (44; 45) 

• L’anxiété et l’inquiétude accrues des parents et des personnes 
qui s’occupent des enfants après que ceux-ci ont été désignés 
comme étant à haut risque.  
o Par exemple, une synthèse des expériences et des besoins 

psychosociaux des enfants à qui on a diagnostiqué un diabète 
de type 1 a révélé que : la majorité des enfants éprouvent une 
grande détresse (par exemple, chagrin, anxiété, colère, 
irritation, anxiété liée à l’injection); au moment du diagnostic, 
les taux de symptômes dépressifs, d’anxiété, de troubles liés 
au stress et d’idées suicidaires étaient élevés; la détresse 
psychosociale atteignait généralement un pic peu après le 
diagnostic, diminuait au cours de l’année suivante, mais 
augmentait à nouveau après des expériences difficiles ou 
bouleversantes liées à la gestion du diabète. (46) 

• Le poids de la nécessité de suivre de près l’état de santé au fil 
du temps. 
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Communauté • Occasion de créer un programme de 
dépistage qui peut atteindre tout le monde 
de façon culturellement sécuritaire.  

• Risque de contribuer à la méfiance à l’égard du programme de 
dépistage (et peut-être dans le système de façon plus générale) 
en raison de toute inquiétude accrue et de la confusion découlant 
de la mise en œuvre d’un nouveau programme 

Système • Diminution des visites au service des 
urgences et à l’hôpital pour des urgences 
diabétiques (par exemple, ACD), ce qui 
pourrait entraîner des économies importantes 
pour le système de santé compte tenu des 
coûts associés à l’hospitalisation pour ACD. 
(47; 48) 

• Dépenses de santé importantes possibles en fonction de la 
structure et de la fonction du programme de dépistage (par 
exemple, investir dans un nouveau programme plutôt que de 
l’intégrer aux structures et processus existants, tels que ceux 
du dépistage néonatal). 

 

 

Si le dépistage du diabète de type 1 est considéré comme justifié, il n’existe 
pas de consensus sur la manière dont il devrait être exécuté. 

 
Si un nouveau programme de dépistage du diabète de type 1 doit être créé au Canada, de nombreux défis supplémentaires 
devront être relevés. Par exemple, si un dépistage dans l’ensemble de la population est proposé aux enfants et aux 
adolescents au Canada, il faudra relever au moins quatre défis majeurs :  
1) déterminer si on doit procéder à un dépistage; 
2) déterminer quand on doit procéder au dépistage; 
3) déterminer où on doit procéder au dépistage; 
4) déterminer qui devrait proposer un dépistage.  
 
Nous proposons des pistes pour relever ces défis à l’élément 1 de la section suivante de ce dossier (voir figure 3). 
 

 

Quelle que soit l’approche adoptée, elle sera également confrontée  
à des défis au niveau du système qui devront être relevés pour favoriser 
l’adoption dans l’ensemble du Canada. 

 
Un nouveau programme de dépistage du diabète de type 1 représentera d’importants défis pour le système.  
 
L’un des principaux défis associés au programme de dépistage est qu’il amènera nos systèmes de santé à devoir prendre en 
charge un plus grand nombre de personnes pendant un certain nombre d’années. En effet, nous aurons deux groupes à gérer 
au lieu d’un seul : 

• les personnes qui ont reçu un diagnostic de diabète de type 1 et qui n’ont pas été dépistées (en d’autres termes, le 
statu quo); 

• les personnes désignées comme présentant un risque de souffrir d’un diabète de type 1 (que le système ne gère pas 
actuellement). 

 
La gestion de ce nouveau niveau de suivi et de soins est rendue plus difficile par la crise des ressources humaines dans le 
secteur de la santé à laquelle le pays est confronté. De nombreuses personnes n’ont pas accès à un clinicien (médecin ou 
infirmière) qui serait le principal responsable de leurs soins de routine. Il existe également quelques cliniques spécialisées 
dans le traitement du diabète. L’accès aux soins est encore plus difficile pour les personnes qui vivent dans des zones rurales 
ou éloignées, et pour celles qui sont confrontées à des barrières culturelles ou linguistiques. 
 
Parmi les autres défis clés pour le système, on peut citer les exemples suivants : 

• Quelles est l’entité qui supervisera le programme de dépistage (par exemple, une nouvelle organisation nationale centrale 
ou des organisations provinciales et territoriales existantes)? 

• Comment les citoyens seront-ils engagés dans la gouvernance et la prise de décision? 

• Quelle est l’entité qui paiera le programme (par exemple, les gouvernements provinciaux et territoriaux, qui administrent 
généralement les systèmes de santé, ou le gouvernement fédéral, ce qui peut nécessiter des négociations et la recherche 
d’un consensus entre les différents niveaux de gouvernement, ce qui est toujours plus difficile à atteindre)? 
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• Comment aiderons-nous les enfants et leurs familles à faire des choix éclairés en matière de dépistage? 

• Qui assurera le suivi des personnes désignées comme présentant un risque de souffrir d’un diabète de type 1? 

• Comment les personnes désignées comme étant à risque prendront-elles part à leur suivi (par exemple, par des soins 
en personne ou des soins virtuels)? 

• Comment les renseignements seront-ils partagés dans le contexte d’un accès incohérent des patients aux dossiers 
médicaux électroniques? 

• Comment le programme sera-t-il évalué (p. ex. qu’est-ce qui sera mesuré pour montrer le succès ou ce qui doit être 
amélioré)? 

 
Nous reviendrons sur certaines approches visant à relever certains de ces défis aux éléments 2 et 3 ci-dessous. 

 
Perspectives des panels de citoyens sur le problème  
 

 
Les participants au panel de citoyens étaient généralement d’accord avec la formulation du problème ci-dessus, mais ils ont 
également participé à des délibérations approfondies fondées sur leurs points de vue et leurs expériences. Nous avons 
organisé les principaux résultats de ces délibérations en quatre thèmes, qui sont présentés dans le tableau 2 ci-dessous. 
 

Tableau 2 : Principales conclusions des panels de citoyens sur le problème 
 

Thèmes clés du problème 
déterminés par les participants 

au panel de citoyens 

Points de vue et exemples de citoyens 

Les systèmes de santé 
provinciaux et territoriaux 
manquent des capacités et des 
ressources nécessaires pour 
soutenir le dépistage généralisé 
et les soins de suivi du diabète 
de type 1. 

• Les participants ont souligné la pression potentielle sur les systèmes de santé 
provinciaux et territoriaux comme un défi majeur pour la mise en œuvre d’un 
programme complet de dépistage du diabète de type 1. 

• La pénurie de médecins de famille, les longs délais d’attente pour voir des 
spécialistes et l’accès limité aux endocrinologues, ainsi que la mauvaise connexion 
à l’Internet, en particulier dans les zones rurales et reculées, ont été soulignés 
comme des considérations particulièrement importantes. 
o Cela a entraîné certaines personnes à : 1) exprimer des préoccupations 

importantes quant au fait que l’introduction d’un nouveau programme de 
dépistage pourrait exacerber ces problèmes, ce qui représenterait un plus 
grand fardeau pour les systèmes de santé; 2) souligner la nécessité d’accorder 
la priorité à un meilleur accès au traitement, le dépistage n’étant qu’une 
« prime »; 3) remettre en question la pertinence de créer un nouveau 
programme de dépistage si des ressources ne sont pas disponibles pour 
fournir le soutien nécessaire aux personnes à risque élevé. 

o Certains se sont demandé si les systèmes de santé provinciaux et territoriaux 
étaient en mesure de prendre en charge les patients nouvellement désignés 
comme présentant un risque élevé de diabète de type 1 à la suite du dépistage 
(par exemple, pour de nouveaux parcours de soins permettant de les suivre et 
de les soutenir au fil du temps). 

• Certains participants ont établi un parallèle avec le lancement de la vaccination 
COVID-19, suggérant qu’une mobilisation similaire des ressources pourrait être 
nécessaire lors du lancement d’un nouveau programme de dépistage, y compris 
la nécessité d’exploiter des solutions innovantes, telles que des options de soins 
virtuels et la participation d’autres professionnels de la santé, comme les 
pharmaciens, pour résoudre les problèmes de capacité. 

Les familles sont confrontées 
à une anxiété et à un stress 
potentiels à long terme lorsqu’on 
détermine qu’elles présentent 
un risque élevé, et qu’elles ne 
disposent pas d’un calendrier 

• Les participants ont exprimé certaines inquiétudes quant à l’impact psychologique 
du dépistage sur les familles, en particulier si les enfants sont désignés comme 
étant à haut risque, mais ne savent pas quand ils développeront un diabète de 
type 1, ou même s’ils le développeront. 
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Thèmes clés du problème 
déterminés par les participants 

au panel de citoyens 

Points de vue et exemples de citoyens 

précis d’apparition des 
symptômes du diabète 
de type 1. 

• Tous les panels ont souligné que cette incertitude pouvait entraîner un stress et 
une anxiété à long terme, ce qui est susceptible d’affecter la qualité de vie des 
enfants et de leur famille. 

• Certains participants ont suggéré que cette anxiété pourrait l’emporter sur les 
avantages d’une détection précoce pour certaines familles, et pourrait conduire 
à des taux de participation au dépistage peu intéressants. 

Les systèmes de gestion des 
données existants sont 
insuffisants pour garantir le 
respect de la vie privée, la 
confidentialité et l’utilisation 
appropriée des résultats du 
dépistage. 

• Les préoccupations relatives à la protection de la vie privée et à la confidentialité 
des données prévalaient chez les participants, qui s’inquiétaient de la manière 
dont les données de dépistage génétique seraient stockées, des personnes qui 
y auraient accès et des risques de violation des données. 

• Certains participants ont soulevé des questions au sujet des répercussions à long 
terme d’être étiquetés comme étant « à risque élevé », particulièrement en ce qui 
concerne la couverture de l’assurance et les possibilités d’emploi. 

• D’autres participants, sur la base de leur expérience en matière de cybersécurité, 
ont souligné qu’aucun système n’est entièrement sûr. 

• Des appels ont été lancés en faveur de mesures strictes de protection des 
données, de politiques claires sur leur utilisation et leur partage, de la possibilité 
pour les individus de contrôler leurs propres données, de la transparence quant 
à l’utilisation des données à des fins de recherche et de l’importance d’obtenir un 
consentement continu pour leur utilisation. 
o Certains ont également proposé l’idée d’un système de gestion des données 

centralisé et sécurisé, supervisé par une entité de confiance. 
Le manque d’éducation et de 
sensibilisation du public au 
diabète de type 1 et à 
l’importance d’un dépistage et 
d’une détection précoces. 

• Les participants ont fait part de leur point de vue sur les idées fausses largement 
répandues concernant la différence entre le diabète de type 1 et le diabète de 
type 2, qui pourraient affecter la volonté des personnes de participer au dépistage. 

• Certains parents participants, qu’ils aient ou non une expérience directe du diabète 
de type 1, ont indiqué que les signes et les symptômes de cette maladie ne 
faisaient pas partie de leur liste de préoccupations concernant leurs enfants. 

• En conséquence, de nombreux participants ont fortement insisté sur le manque 
d’éducation publique sur le diabète de type 1, qui est considérée comme 
essentielle pour aider à sensibiliser les parents, les soignants, le personnel scolaire 
(enseignants, directeurs, etc.) et la communauté en général aux signes et 
symptômes afin d’éviter de graves complications. 

 

Éléments d’une approche potentiellement globale du problème 
 

Trois éléments d’une approche potentiellement globale du problème ont été développés et affinés en consultation avec 
le comité de direction et les informateurs clés que nous avons interrogés au cours de l’élaboration de ce dossier. 
 

 
 
Ces éléments sont conçus pour fournir une première piste de réflexion sur la possibilité et la manière d’élaborer un  
programme de dépistage du diabète de type 1 au Canada. Ces éléments doivent être considérés comme des  
composantes interdépendantes nécessaires à la mise en œuvre d’un nouveau programme de dépistage.  
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Nous décrivons chacun des trois éléments, leurs composantes potentielles et les renseignements tirés de synthèses de 
données pertinentes que nous avons cernées à leur sujet. Nous complétons ensuite ces renseignements à la fin de la 
section avec des idées tirées des panels de citoyens convoqués en juillet et août 2024. 
 

 

Décider si on doit proposer un dépistage, quand et où le faire, et qui devrait s’en charger 

La première décision à prendre concerne la nécessité de dépister le diabète de type 1. Nous avons demandé aux citoyens 
de réfléchir à cette question et, comme mentionné ci-dessous, pratiquement tous les participants ont indiqué que le dépistage 
du diabète de type 1 était justifié compte tenu des avantages pour la santé qu’il peut apporter. Ils ont également reconnu la 
possibilité qu’il offre de retarder l’apparition de la maladie grâce à de nouveaux traitements. Comme le montre la figure 3, 
si un nouveau programme de dépistage devait être mis en œuvre au Canada, il conviendrait de prendre en compte les 
éléments suivants : 1) quand procéder au dépistage; 2) où le faire; 3) qui doit le proposer. La figure 3 fournit des 
renseignements à prendre en compte pour pouvoir se prononcer en connaissance de cause sur ces questions. 
 

En plus du contexte évoqué à la figure 3, nous présentons ci-dessous les principales constatations tirées de quatre synthèses 
de données probantes échantillonnées à dessein qui, selon nous, fournissent un aperçu de la façon d’améliorer l’adoption des 
programmes de dépistage dans l’ensemble de la population. Nous avons sélectionné les synthèses de données probantes en 
fonction de leur pertinence pour le dépistage du diabète, le dépistage chez les enfants et les adolescents et le dépistage du 
cancer dans des contextes pertinents pour le dépistage du diabète de type 1 (par exemple, l’accès aux zones rurales et les 
connaissances comportementales susceptibles d’éclairer la conception d’un programme de dépistage). Ces synthèses de 
données probantes ont été dégagées à la suite de vastes recherches dans Health Systems Evidence, HealthEvidence.org 
et PubMed au sujet des caractéristiques des programmes de dépistage dans l’ensemble de la population.  
 

L’une des synthèses de données probantes portait sur le dépistage du diabète chez les femmes qui ont déjà souffert d’un 
diabète gestationnel. Bien qu’elle ne s’applique pas directement au dépistage du diabète de type 1, elle contient plusieurs 
idées utiles pour améliorer le taux de participation, notamment la nécessité de mettre en œuvre des interventions fondées sur 
la théorie qui combinent l’éducation de groupe, des méthodes de dépistage flexibles, des approches multimodales (y compris 
des rappels et des changements de système) et des stratégies propres au contexte, tout en s’attaquant aux obstacles et en 
s’alignant sur d’autres efforts de prévention.(49)  
 

Examen de la portée axé sur les adolescents dans le contexte du dépistage de sujets délicats en soins primaires. L’examen 
a montré que ce type de dépistage devrait être mis en œuvre de manière à tenir compte des contraintes systémiques (temps, 
ressources, formation, paiement, etc.), tout en veillant à la rationalisation des processus de dépistage (en particulier pour les 
dépistages multiples) et à la confidentialité.(50)  
 

Enfin, deux synthèses de données probantes ont fourni des renseignements pertinents sur le dépistage du cancer. La 
première était axée sur des interventions ciblées sur les patients afin d’accroître la participation au dépistage du cancer dans 
les zones rurales (un défi qui pourrait être relevé dans le cadre d’un futur programme de dépistage du diabète de type 1). 
Il a été noté que pour augmenter le taux de dépistage du cancer dans diverses populations, en particulier dans les zones 
rurales et mal desservies, il est nécessaire de développer des stratégies intégrées et communautaires qui combinent des 
interventions menées par des infirmiers, une éducation ciblée, un meilleur accès et le soutien des prestataires de soins de 
santé, et ce de manière adaptée aux besoins locaux et avec la participation des principaux acteurs de la communauté.(51) La 
deuxième synthèse des données probantes a adopté une optique d’analyse comportementale pour évaluer les efforts visant à 
améliorer les connaissances sur la prévention du cancer du col chez les étudiantes, les attitudes à son égard et son adoption, 
et cela grâce à l’éducation en santé en milieu scolaire (un contexte qui pourrait s’appliquer au dépistage du diabète de type  1). 
Cette synthèse des données indique que l’éducation en milieu scolaire améliore les connaissances en matière de dépistage, 
ainsi que les connaissances et les intentions en matière de vaccination contre le papillomavirus. Bien que l’éducation en milieu 
scolaire n’ait pas amélioré les perceptions du risque au sujet de l’infection ou des attitudes à l’égard de la vaccination, e lle a 
permis de constater que le matériel didactique imprimé pouvait aider à éclairer les perceptions du risque. Toutefois, aucune 
augmentation significative du taux de vaccination n’a été constatée en milieu scolaire, mais les approches en face à face qui  
motivent la participation active des gens peuvent avoir un certain effet bénéfique.(52)  
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Figure 3 : Aperçu des caractéristiques possibles des programmes de dépistage du diabète de type 1 à prendre 
en compte 
 

 
 

 
Modification des dispositions du système pour intégrer un nouveau programme de dépistage 

 
Tout nouveau programme de dépistage du diabète de type 1 (quelle que soit sa forme) devra être intégré dans les systèmes 
de santé provinciaux et territoriaux existants au Canada. Cela signifie qu’il faudra prendre en charge les personnes à qui on a 
récemment diagnostiqué un diabète de type 1 (comme le font actuellement ces systèmes) et les personnes désignées comme 
étant à risque de souffrir d’un diabète de type 1 (ce que ces systèmes n’ont pas à faire pour l’instant). D’autre part, le 
dépistage pourrait réduire la charge que représente l’ACD pour les familles et le système de santé, mais ces avantages ne se 
concrétiseront probablement pas avant un certain nombre d’années. 
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L’intégration d’un nouveau programme de dépistage du diabète de type 1 peut nécessiter d’importants changements dans 
le système de santé comme : 

• l’aide à la prise de décision pour les parents, les tuteurs et les soignants qui veulent déterminer s’ils veulent ou non 
un dépistage (par exemple, en utilisant des aides à la prise de décision du patient conçues pour le dépistage du diabète 
de type 1); 

• la modification du parcours de soins afin d’assurer le suivi et de mobiliser les personnes désignées comme présentant 
un risque de souffrir d’un diabète de type 1, en 
o utilisant des soins virtuels pour fournir des renseignements actualisés sur le dépistage et l’évaluation des risques, 
o engageant un clinicien responsable (par exemple, un médecin de famille) ou une équipe de cliniciens (par exemple, 

des infirmières et des médecins) chargés d’assurer le suivi des personnes désignées comme étant à risque; 

• l’assurance que l’approche est culturellement appropriée et qu’elle tient compte d’autres obstacles tels que la langue ou la 
compréhension des implications du dépistage (ce qui pourrait également être fait, du moins en partie, à l’aide d’outils d’aide 
à la prise de décision pour les patients); 

• des actions de sensibilisation pour inciter les personnes qui n’ont pas de contact avec le système de santé à  prendre part 
au dépistage, afin d’assurer la portée du programme de dépistage dans l’ensemble de la population (par exemple, les 
personnes qui n’ont pas de médecin de famille ou d’autre prestataire de soins ou d’équipe responsable de leurs soins); 

• la mobilisation des citoyens dans les processus décisionnels concernant les programmes de dépistage du diabète 
de type 1. 

 
Résumé des données probantes tirées des synthèses de données probantes les plus pertinentes et de grande qualité 
 
Pour vous aider à porter un jugement éclairé sur les changements qui s’imposent, nous présentons ci-dessous un résumé 
de ce que nous savons de certaines des synthèses les plus pertinentes et de la meilleure qualité des meilleures données 
probantes disponibles que nous avons pu tirer de nos recherches. Des détails supplémentaires sont fournis dans l’annexe 
pour ceux qui souhaitent en savoir plus. 
 

• Aider les parents, les tuteurs et les soignants à prendre des décisions 
o Les aides à la prise de décision pour les patients soutiennent la prise de décision en rendant la décision explicite, en 

fournissant des renseignements sur les avantages et les inconvénients potentiels de chaque option et en aidant les 
personnes à clarifier leurs valeurs personnelles, leurs objectifs et leurs préférences en rapport avec la décision. (53) 

o Il a été démontré que les aides à la prise de décision pour les patients aident les gens à prendre des décisions mieux 
informées, à se sentir mieux dans leur peau et à vivre une meilleure expérience de patient. (54) 

o En outre, les approches de prise de décision partagée se sont avérées très importantes pour fournir des soins centrés 
sur le patient,(55) ainsi qu’un dépistage, car elles permettent d’examiner attentivement de nombreux facteurs et d’en 
discuter, y compris les renseignements sur la maladie, les craintes, les valeurs et les croyances du patient et de sa 
famille, ainsi que leurs expériences antérieures.  

o Les interventions de télésanté, en particulier au moyen d’applications mobiles, de la vidéo associée au téléphone, 
ainsi que des messages textes associés au téléphone, se sont avérées utiles lors la prise de décision en matière de 
dépistage du cancer, en offrant un accès pratique aux renseignements sur la santé, en réduisant les obstacles tels que 
les déplacements et la gêne, et en améliorant potentiellement la communication sur des sujets de santé sensibles, en 
particulier pour le dépistage du cancer du sein et du col de l’utérus. (56) 

• Modifier les parcours de soins pour assurer le suivi des personnes désignées comme présentant un risque de souffrir 
d’un diabète de type 1 
o Les interventions de télémédecine pour les personnes atteintes de diabète de type 1 ont le potentiel d’améliorer 

les parcours de soins en permettant des interactions plus fréquentes entre le patient et le prestataire de soins, en 
facilitant la surveillance à distance et les ajustements de la prise en charge en temps opportun, en dispensant une 
éducation à l’autogestion par le biais de diverses modalités numériques et en améliorant modestement le contrôle 
de la glycémie par rapport aux soins habituels. (57) 

o Les interventions de télésanté, qui consistent principalement en une éducation à l’autogestion du diabète dispensée 
par le biais d’appels téléphoniques, de messages textes, de portails Web et de visites virtuelles, peuvent améliorer de 
manière significative le contrôle de la glycémie chez les patients diabétiques noirs et hispaniques, en réduisant les taux 
d’hémoglobine glyquée (HbA1c) de 0,465 %. (58) 

• Des soins adaptés à la culture 
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o Un examen de la portée a permis de cerner six grands éléments des initiatives de santé culturellement sécuritaires 
pour les peuples autochtones du Canada, qu’il est important de prendre en considération et qui comprennent : 
« collaboration/partenariats, partage du pouvoir, exploration du contexte plus large de la vie du patient et d’un 
environnement sécuritaire, autoréflexion au niveau organisationnel et individuel et formation des fournisseurs de soins 
de santé ». (59) 
▪ Il est important de noter que l’examen a également permis de constater que, même si les initiatives culturellement 

sécuritaires dépendent de l’interaction entre les prestataires de soins de santé et le patient, l’acquisition d’une 
compréhension commune des composantes clés, comme les six éléments ci-dessus, est importante lors du passage 
de la théorie à la pratique. (59) 

o En outre, ces initiatives peuvent être guidées par des cadres tels que le He Pikinga Waiora (HPW), qui est un cadre 
de mise en œuvre pour la conception et la mise en place d’interventions sanitaires dans les communautés autochtones 
pour les maladies non transmissibles, qui met l’accent sur l’engagement communautaire, une approche centrée sur la 
culture, la pensée systémique et l’application intégrée des connaissances. (60) 

o Les agents de santé communautaire bilingues peuvent contribuer à l’emploi de stratégies de prévention des maladies 
dans les communautés culturellement et linguistiquement diverses; les agents de santé bilingues et culturellement 
compétents sont en mesure de mieux présenter les services, et les programmes de santé fournis par des personnes 
issues de la communauté sont considérés comme culturellement sensibles. (61)  

o Les interventions à composantes multiples et culturellement sensibles, qui utilisent différents modes de diffusion des 
renseignements (tels que des brochures et des supports visuels) et mobilisent des agents de santé communautaires 
ou des promoteurs, ont été les plus efficaces pour augmenter le taux de dépistage du cancer du col de l’utérus chez 
les femmes immigrées, alors qu’une méta-analyse montre des effets plus élevés pour ces approches que pour les 
interventions à composante unique ou non adaptées à la culture. (62) 

• Mettre les gens en contact avec le système de santé. 
o Il est possible d’atteindre les populations à dépister. 

▪ Au niveau individuel au moyen de rappels postaux et téléphoniques. 
▪ En collaboration avec les communautés par le biais d’organisations ou d’événements culturels. 
▪ Dans l’ensemble de la population par le biais de campagnes dans les médias et de l’éducation communautaire.  

o Le recours à des rendez-vous programmés plutôt qu’à des rendez-vous ouverts permet de réduire les obstacles 
logistiques qui empêchent les personnes de se rendre à leur rendez-vous. (63) 

• Amener les citoyens à prendre part aux processus décisionnels des systèmes de santé. 
o La participation des citoyens en tant que partenaires dans les processus décisionnels (par exemple, pour concevoir, 

fournir et évaluer les services de santé) a été désignée comme importante pour garantir des soins centrés sur la 
personne, mais il existe peu de preuves de l’efficacité de ces approches pour renforcer l’accent sur le patient et son 
expérience dans ces processus. (64; 65) 

o Plus précisément, il a été souligné que les citoyens peuvent être mobilisés à différents niveaux (par exemple, dans les 
soins directs, dans la conception organisationnelle et la gouvernance, et dans l’élaboration des politiques), et que le 
continuum de la mobilisation va des niveaux inférieurs (par exemple, la consultation) à des niveaux plus approfondis 
(par exemple, par la conception conjointe), les premiers niveaux convenant mieux aux éléments discrets tels que 
l’éducation et le développement d’outils et les seconds niveaux convenant mieux à l’optimisation des processus de 
soins et les efforts de refonte. (65) 
 

 
Soutenir les personnes désignées comme présentant un risque de souffrir d’un diabète de type 1. 

Lorsqu’une personne est désignée comme présentant un risque de souffrir d’un diabète de type 1, elle doit être soutenue 
de plusieurs manières. Il peut s’agir de : 

• fournir des renseignements et du matériel éducatif aux parents, aux familles et aux personnes désignées comme étant 
à risque; 

• utiliser des moyens de communication accessibles et faciles à utiliser; 
o par exemple, des portails de patients en ligne qui permettent aux patients et à leurs familles d’accéder à leurs 

renseignements et de les gérer au fil du temps, et qui offrent un forum où les familles peuvent discuter et entrer 
en contact avec des personnes qui vivent des expériences similaires, 

• mettre à jour et communiquer les évaluations des risques ajustées au fil du temps; 

• gérer le partage du risque de souffrir d’un diabète de type 1 et les implications en matière de confidentialité et d’assurance; 
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• fournir un accès à l’évaluation psychologique pour l’anxiété et d’autres problèmes de santé mentale, ainsi qu’à l’orientation 
et à la prise en charge des soutiens psychologiques; 

• aider des personnes de tous horizons à participer à des études de recherche sur le diabète de type 1 afin d’évaluer 
l’efficacité du dépistage et les thérapies potentielles pour retarder l’apparition du diabète de type 1 ou le prévenir. 

 
Résumé des données probantes tirées des synthèses de données probantes les plus pertinentes et de grande qualité 
 

• Aides à la prise de décision pour les patients. 
o Voir les preuves fournies à la solution 2. 

• Portails de patients ou dossiers détenus par les patients pour la communication de résultats ou de renseignements sur la 
santé au fil du temps. 
o Les principales caractéristiques des portails de patients qui ont été jugées utiles sont les suivantes : 

▪ l’accès aux renseignements contenus dans les dossiers médicaux (par exemple, les antécédents médicaux); 
▪ la possibilité de demander le renouvellement d’une ordonnance et de téléverser les résultats de la surveillance 

du glucose obtenus à domicile; 
▪ l’accès aux ressources éducatives et aux ressources générales en matière de santé; 
▪ les moyens de communiquer avec les prestataires de soins de santé. (66) 

o Toutefois, un manque de connaissances quant à l’utilisation des portails électroniques ainsi que des préoccupations 
liées à la protection de la vie privée et à la sécurité peuvent constituer des obstacles à l’utilisation. (67) 

o Il existe un écart important entre les interventions fondées sur la recherche et les applications disponibles dans le 
commerce pour la gestion du diabète de type 1, alors que la plupart des applications disponibles se concentrent sur 
des fonctions de base telles que la personnalisation, l’enregistrement et la gestion des données, tout en manquant 
de fonctions avancées telles que l’interaction sociale et les systèmes de récompense qui pourraient potentiellement 
renforcer l’autonomisation et l’engagement des patients dans l’autogestion de leur maladie. (68) 

o Si la communication numérique en matière de santé peut offrir un accès pratique aux renseignements, les participants 
ont exprimé des inquiétudes quant au respect de la vie privée et de la confidentialité, en particulier pour les sujets de 
santé sensibles, et suggèrent que des stratégies telles que le langage codé et le contrôle par l’utilisateur du contenu des 
messages et du moment choisi pour les transmettre sont nécessaires. (69) 

o Lors de la transmission de renseignements aux patients sur leur état de santé et toute incertitude à ce sujet, les patients 
et les soignants ont mis l’accent sur les points suivants : 
▪ les renseignements doivent être livrés honnêtement, avec gentillesse et compassion, et de manière positive; 
▪ les prestataires de soins de santé doivent fournir des renseignements de manière à éviter toute confusion chez 

les patients et leurs soignants. (70) 
o Une formation sur la manière de communiquer les mauvaises nouvelles aux patients est fortement recommandée, 

et peut contribuer à réduire le stress professionnel et le coût émotionnel auxquels les prestataires de soins de santé 
peuvent être confrontés. (70) 

o La formation aux techniques de communication est une approche qui peut être utilisée par les équipes de soins 
de santé pour améliorer les conversations avec les patients qui vivent de la détresse émotionnelle. (71) 

• Garantir la confidentialité des renseignements sur la santé. 
o Les patients et le public se sont montrés très préoccupés par les atteintes à la vie privée et les abus potentiels 

en matière de données (en particulier pour les renseignements sensibles sur la santé). Ils réclament des mesures 
énergiques, notamment la dépersonnalisation des données, la restriction de l’accès, le contrôle par l’utilisateur du 
partage des données, la transparence de l’utilisation des données, les protocoles de sécurité et les sanctions en cas 
d’abus, en particulier pour les renseignements sensibles sur la santé. (72) 

• Évaluation psychologique de l’anxiété et d’autres troubles mentaux. 
o Le dépistage précoce de la dépression et de l’anxiété chez les jeunes et les parents permet de reconnaître ceux qui 

risquent de présenter des symptômes persistants, susceptibles d’avoir une incidence négatif sur la gestion et les 
résultats du diabète. (73) 

o Les interventions de santé numérique sont prometteuses pour évaluer et traiter les effets psychologiques chez les 
jeunes atteints de diabète de type 1, mais des recherches supplémentaires sont nécessaires pour développer des 
interventions fondées sur la théorie qui évaluent et améliorent efficacement les conditions de santé mentale telles 
que l’anxiété et la dépression au sein de cette population. (74) 

• Participation équitable à la recherche. 
o Il est possible d’aider les patients à participer à la recherche en fixant des délais réalistes qui leur permettent de prendre 

part à la phase de conception de la recherche, en faisant preuve de transparence quant aux contributions et à la 



 15 

participation du public, et en communiquant aux patients et au public des renseignements facilement accessibles et 
faciles à comprendre. (75) 

o L’évaluation de la participation des patients aux activités de recherche et de prise de décision est également importante 
pour garantir leur adhésion future. (75) 

 
Avis des panels de citoyens sur les trois éléments d’une approche potentiellement globale pour traiter le 
problème 

 
 

Éléments d’une approche 
potentiellement globale 

Points de vue et exemples de citoyens 

Décider si on doit proposer 
un dépistage, quand et où 
le faire, et qui devrait s’en 
charger 

Décider si on doit procéder à un dépistage. 

• Les participants sont généralement favorables à la mise en œuvre d’un programme de 
dépistage du diabète de type 1 dans l’ensemble de la population, alors que la plupart 
d’entre eux soulignent l’amélioration des résultats de santé qui pourrait en découler et 
qui rendrait l’investissement dans un tel programme rentable. 

• Il y a un large consensus sur l’importance de rendre le dépistage gratuit, volontaire 
et facilement accessible à tous, indépendamment de l’emplacement, de la langue 
maternelle, de la culture ou du statut socio-économique, mais les points de vue 
divergent quant à l’approche optimale du dépistage. 

Décider quand on doit procéder au dépistage. 

• La plupart des participants sont favorables à l’intégration du dépistage du diabète 
de type 1 dans les programmes existants pour les nouveau-nés, car cela permettrait 
d’exploiter les infrastructures et les processus existants, et donc de réduire les coûts 
liés à sa mise en œuvre. 

• Les participants qui n’étaient pas favorables à l’inclusion du dépistage du diabète de 
type 1 dans les programmes de dépistage chez les nouveau-nés ont expliqué qu’ils 
craignaient que cela engendre une anxiété à long terme chez les familles des 
personnes désignées comme présentant un risque élevé. 

• Un plus petit nombre de participants se sont prononcés en faveur d’un dépistage à l’âge 
scolaire, soit au moment des vaccinations obligatoires avant l’entrée à l’école, soit dans 
les classes de niveau primaire, plus proche du moment où les symptômes du diabète de 
type 1 commencent généralement à se manifester. 
o Les participants qui ont indiqué que le dépistage en milieu scolaire était l’option 

optimale ont reconnu la valeur de l’engagement des étudiants avec ceux qui vivent 
actuellement avec le diabète de type 1 et ont dit qu’il avait le potentiel d’aider à la 
sensibilisation et à l’éducation. 

o Des inquiétudes ont été exprimées au sujet de : 1) la charge supplémentaire qu’il 
peut représenter pour les systèmes scolaires; 2) l’association du dépistage avec 
les calendriers de vaccination, compte tenu de l’hésitation à l’égard des vaccins, 
qui pourrait limiter la portée du dépistage et nuire à sa fiabilité. 

• Un autre petit sous-ensemble de participants s’est prononcé en faveur d’un modèle 
hybride dans lequel le dépistage pourrait être proposé à plusieurs moments (c.-à-d. 
chez le nouveau-né, à l’âge préscolaire et à l’âge scolaire). La raison invoquée était la 
possibilité de tenir compte des différentes préférences (p. ex, pour les jeunes enfants 
qui ne sont pas nés au Canada et qui n’ont pas été dépistés à la naissance, mais qui 
pourraient tout de même bénéficier du dépistage), et de déceler les cas susceptibles 
d’échapper au seul dépistage néonatal (pour réduire le nombre de faux négatifs). 

Décider où on doit procéder au dépistage et qui doit le proposer. 

• Tous les participants préféraient nettement qu’un dépistage soit effectué : 
o par des professionnels de la santé formés, afin de garantir l’exactitude des résultats 

et d’assurer la liaison avec les services de soutien et d’éducation à la suite d’un 
résultat de dépistage à haut risque; 
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Éléments d’une approche 
potentiellement globale 

Points de vue et exemples de citoyens 

o dans des environnements professionnels contrôlés tels que les hôpitaux, les 
cabinets médicaux ou les cliniques spécialisées; 

o avec une approche coordonnée entre les prestataires et les environnements pour 
assurer la collecte, la gestion et la communication précises des résultats. 

• La plupart des participants ont exprimé de sérieuses réserves quant à l’idée d’utiliser 
des trousses de test auto-administrés à domicile, citant des préoccupations concernant 
la précision, la fiabilité et la bonne utilisation, ainsi que la probabilité que de nombreuses 
personnes finissent par ne pas utiliser les trousses de test. 

• Un certain nombre de participants ont également indiqué que les pharmacies et les 
pharmaciens ou le modèle du « point de service local » au Québec pourraient jouer un rôle 
en offrant des services de dépistage et de suivi au fil du temps, ce qui a été perçu comme 
un moyen d’améliorer l’accessibilité étant donné que la plupart des communautés ont  
accès à une pharmacie, mais pas à des médecins de famille ou à des spécialistes. 

Modification des dispositions 
du système pour intégrer un 
nouveau programme de 
dépistage 

Coordination nécessaire entre les systèmes de santé provinciaux et territoriaux pour 
garantir des normes cohérentes et le partage des données. 

• Considéré comme important pour contribuer à garantir l’équité dans l’ensemble du pays, 
où tout le monde bénéficierait d’une approche similaire. 

• Dans le cadre d’une approche nationale coordonnée, plusieurs personnes ont suggéré 
de créer un système de gestion des données centralisé et sécurisé pour stocker et gérer 
les résultats du dépistage, avec des politiques claires sur l’accès aux données et leur 
utilisation afin de garantir des normes strictes en matière de protection de la vie privée. 

Assurer la disponibilité de ressources suffisantes et adopter des solutions 
innovantes pour faire face aux contraintes en matière de ressources. 

• Mise en évidence comme faisant partie des préoccupations générales au sujet de la 
pression actuelle sur le système de santé; la quantité suffisante de spécialistes, 
particulièrement d’endocrinologues, pour appuyer les personnes à risque élevé au 
moyen du dépistage est questionnée, mais on a également fait remarquer que cette 
période est propice à l’innovation. 

• Parmi les principales suggestions d’innovations au niveau du système, citons le recours 
aux pharmaciens, aux agents de santé communautaires et aux infirmiers praticiens 
pour aider au dépistage et au suivi des soins, avec l’aide des spécialistes selon des 
modalités qui permettent de profiter au mieux de leur expertise et de leur temps 

• Certaines personnes ont proposé d’élargir le rôle des cliniques du diabète existantes 
pour soutenir le programme de dépistage. 

Utiliser une approche centrée sur le patient pour intégrer un nouveau programme 
de dépistage du diabète de type 1. 

• Plusieurs personnes ont suggéré une approche centrée sur le patient : 
o utilisation d’une combinaison d’options de soins en personne et virtuels pour le suivi, 

en reconnaissant le potentiel des options de soins virtuels pour améliorer l’accès, 
en particulier dans les zones rurales ou mal desservies; 

o utilisation des aides à la prise de décision pour les patients afin d’aider les familles 
à faire des choix éclairés en matière de dépistage;  

o intégration du programme de dépistage dans les parcours de soins existants et suivi 
coordonné entre les patients, les familles, les soignants et les cliniciens; 

o soutien d’une approche fondée sur le travail d’équipe avec des prestataires de soins 
primaires, des endocrinologues, des éducateurs spécialisés dans le diabète et des 
conseillers en santé mentale, qui pourrait être associée à des cliniques spécialisées 
dans le diabète pour les personnes à risque, où un suivi médical et un soutien 
éducatif pourraient être assurés; 
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Éléments d’une approche 
potentiellement globale 

Points de vue et exemples de citoyens 

o adoption des approches culturellement appropriées, notamment en tenant compte 
des barrières linguistiques et de la maîtrise des connaissances en matière de santé; 

o programmes de sensibilisation pour mobiliser diverses communautés afin d’assurer 
un accès équitable au dépistage et de promouvoir des campagnes d’apprentissage 
et de sensibilisation entre pairs; 

o appui à la participation continue et significative des citoyens aux processus 
décisionnels (p. ex. par la formation de comités consultatifs qui comprennent des 
professionnels de la santé, des représentants du gouvernement, des citoyens et 
divers représentants communautaires pour éclairer la prise de décisions au sujet 
du dépistage du diabète de type 1) 

Soutenir les personnes 
désignées comme présentant 
un risque de souffrir d’un 
diabète de type 1. 

• Tous les participants ont insisté sur la nécessité de fournir des renseignements clairs et 
accessibles sur ce que signifie être « à risque », y compris des données statistiques sur 
la probabilité et l’échéancier d’apparition de la maladie, ainsi que sur tout facteur lié au 
mode de vie qui pourrait influencer la progression de la maladie. 

• Plusieurs participants ont également souligné le besoin d’aide pour naviguer dans le 
système de santé et accéder aux ressources nécessaires, en insistant sur l’importance 
de fournir des renseignements et des aides à la navigation d’une manière culturellement 
appropriée (p. ex. en fournissant des documents et des services en plusieurs langues et 
adaptés à divers contextes culturels). 

• La plupart des participants ont soutenu l’idée d’un portail qui permettraient aux patients 
d’accéder aux résultats des tests et au matériel éducatif, ainsi que pour faciliter la 
coordination des rendez-vous et la mise en relation avec des pairs. 
o Un petit nombre de participants ont fait remarquer qu’on ne peut pas compter 

uniquement sur un portail en ligne pour les patients pour accéder à ces 
renseignements, étant donné que l’accès à Internet n’est pas fiable pour certains 
ou que d’autres préfèrent ne pas accéder en ligne à des renseignements relatifs 
à leur santé. 

• Le soutien psychologique est considéré comme une ressource essentielle à fournir dans 
le cadre d’un programme de dépistage, et les participants suggèrent la nécessité d’offrir 
un accès à des services de conseil, à des programmes éducatifs et à des groupes de 
soutien pour les personnes à risque et leurs familles. 
o Plusieurs personnes ont également exprimé qu’elles aimeraient avoir des moyens 

qui permettraient aux familles d’entrer en contact avec d’autres personnes qui vivent 
des situations similaires, et reconnaissent ainsi la valeur du soutien par les pairs. 
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Considérations relatives à la mise en œuvre 
 
Nous nommons ci-dessous certains obstacles qui pourraient rendre difficile la mise en œuvre de ces éléments, ainsi que des 
éléments facilitateurs qui pourraient créer une conjoncture favorable pour les faire progresser. Nous relevons également ci-
dessous les principaux obstacles et facteurs facilitants, ainsi que les résultats que les participants aux panels de citoyens ont 
identifiés et évalués en priorité dans le cadre de tout futur programme de dépistage du diabète de type 1. 
 

 
 
Alors que la planification d’un programme de dépistage du diabète de type 1 n’en est qu’à ses débuts, il est possible de jeter 
les bases d’une approche solide de système de santé éducatif, qui peut être guidée par le cadre de système de santé éducatif 
récemment publié, qui est illustré à la figure 4 ci-dessous. Au cœur de ce cadre se trouve le moteur du système 
d’apprentissage de la santé, qui consiste en cinq mécanismes d’apprentissage interconnectés, censés englober différentes 
formes de données probantes susceptibles d’éclairer au mieux les différents stades du cycle d’apprentissage. Les engrenages 
ont pour but de montrer que si chacun a une fonction unique, ils : 1) se croisent et sont interdépendants; 2) sont centrés sur la 
conception conjointe par le patient, le soignant, le prestataire et la communauté; 3) créent collectivement un mouvement pour 
produire un ou plusieurs résultats quadruples objectifs axés sur l’équité (abordabilité du système de santé, expériences de 
soins intégrés, durabilité du personnel de santé, et santé de la population et qualité des soins). Ces engrenages croisent 
également d’autres engrenages du système de santé qui concernent les soins médicaux, les services de santé 
communautaires et les secteurs de prestation de services autres que de santé. Bien qu’ils soient distincts, le modèle indique 
que leur collaboration est essentielle pour faire progresser une approche intégrée de système dans son ensemble. En outre, 
le cadre souligne la nécessité pour le système de santé éducatif d’être animé par des partenariats coordonnés entre les 
chercheurs et les responsables du système, ainsi que par des environnements où les partenariats peuvent être construits 
et maintenus et où les idées des citoyens peuvent être désignées de manière équitable et significative et intégrées dans le 
système de manière continue. Enfin, le modèle définit plusieurs « carburants » ou « accélérateurs » pour un système de santé 
éducatif qui peuvent être exploités, tout en notant des « modérateurs » ou des « freins » qui peuvent ralentir ou réorienter le 
système de santé d’apprentissage.  
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Figure 4 : Cadre d’action pour un système de santé éducatif* 
 

 
 
* Cette figure est reproduite avec l’autorisation de Reid et al. 2024 (76) 

 
Les idées des participants au panel sur les considérations relatives à la mise en œuvre (obstacles, facilitateurs 
et résultats à mesurer dans le cadre de la mise en œuvre). 

 
Au cours du panel, les participants ont nommé plusieurs obstacles qu’ils considèrent comme importants à prendre en compte 
pour atteindre l’objectif de création d’un système intégré d’innovation en matière de santé. Bon nombre d’entre eux 
correspondaient à ceux qui ont été mentionnés précédemment (p. ex. difficultés à coordonner une approche uniforme dans les 
systèmes de santé provinciaux et territoriaux), ainsi qu’aux défis qu’ils ont cernés et que nous avons résumés dans la section 
sur les problèmes (p. ex. contraintes de ressources pour la gestion d’une nouvelle cohorte de personnes désignées comme 
à risque de souffrir d’un diabète de type 1, préoccupations liées au stress et à l’anxiété, préoccupations relatives à la 
confidentialité des données, manque d’éducation du public, problèmes d’équité et d’accès, obstacles technologiques à l’accès 
à l’information en ligne). En outre, les participants ont également souligné l’impact potentiel de l’hésitation vaccinale sur 
l’acceptation du dépistage si celui-ci est lié aux calendriers de vaccination, ainsi que le risque de diffusion d’informations 
erronées sur le programme de dépistage ou le diabète de type 1, ce qui pourrait nuire à la confiance qu’il inspire. 
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Lorsqu’ils ont discuté des facteurs facilitants ou des approches visant à soutenir la mise en œuvre, les participants se sont 
accordés sur les éléments énumérés ci-dessus, mais ont exprimé le besoin de : 

• tirer parti des progrès technologiques, y compris les outils de télésanté et de santé numérique, qui peuvent permettre aux 
personnes désignées comme présentant un risque élevé de souffrir d’un diabète de type 1 (en particulier dans les zones 
rurales) d’avoir accès à un suivi; 

• tirer parti des médias sociaux et des groupes de défense des diabétiques pour lancer de vastes campagnes d’éducation 
et de sensibilisation; 

• développer les réseaux de soutien existants pour les familles confrontées au diabète;  

• tirer des enseignements des programmes de dépistage réussis dans d’autres pays comme le Royaume-Uni, l’Europe, 
les États-Unis et l’Australie. 
 

Enfin, nous avons demandé aux participants les indicateurs de succès qu’ils aimeraient qu’on mesure si un programme de 
dépistage dans la population était mis en œuvre dans leur province ou territoire. Certains participants ont souligné l’importance 
d’un suivi et d’une évaluation continus au moyen d’un programme de recherche afin de renforcer la fiabilité du programme de 
dépistage. Les mesures clés déterminées pour le suivi et l’évaluation continus (et idéalement dans le cadre d’une approche 
de système de santé éducatif) sont les suivantes : 

• Taux de dépistage 
o Dans l’ensemble 

▪ Nombre de personnes désignées comme présentant un risque élevé 
▪ Nombre de personnes désignées comme étant à faible risque 
▪ Nombre de faux positifs et négatifs (ce que certains appellent la qualité du résultat du test) 

o Par province et région à l’intérieur des provinces pour déterminer les régions mal desservies (p. ex. les régions où le 
taux de dépistage est faible) afin de cibler la sensibilisation  

o Par groupes qui méritent l’équité (p. ex., les peuples autochtones, les immigrants et les réfugiés, les différents groupes 
ethnoculturels, les personnes à faible statut socio-économique) 

• Résultats en matière de santé (par exemple, en suivant le nombre de cas d’ACD et de visites aux urgences évitées) 
o Impacts psychologiques du dépistage (par exemple, stress, anxiété, dépression) 
o Taux de contrôle de la glycémie 
o Incidence de l’ACD 

• Résultats au niveau du système 
o Visites aux urgences liées au diabète de type 1 (par exemple, hypoglycémie et acidocétose diabétique) 
o Enfants et familles en lien avec le traitement et le soutien (ont-ils eu accès à ce qui leur avait été promis ou à ce dont ils 

avaient besoin?) 
o Coûts et rentabilité 

• Expériences du patient (idéalement avec des histoires de patients) 
o Décision de dépister ou de ne pas le faire 
o Expérience en matière de dépistage 
o Expérience après le dépistage (par exemple, pendant le suivi et pour déterminer si les personnes sont satisfaites de la 

décision qu’elles ont prise) 
 
Outre les mesures clés, certains participants ont relevé ce qu’ils considèrent comme des caractéristiques importantes de la 
manière dont le suivi et l’évaluation sont menés. Tout d’abord, l’importance du suivi et de l’évaluation du programme de 
dépistage par le biais d’un programme de recherche continu a été soulignée comme un moyen de renforcer la confiance 
à l’égard des résultats. De même, l’idée d’un rapport public sur les résultats a été jugée importante pour renforcer la confiance 
et la transparence (soulignant la nécessité d’avoir un réseau d’équipes de recherche qui prend part au développement du 
programme et participe à une approche de système de santé éducatif). En ce qui concerne les approches à utiliser, plusieurs 
participants ont souligné l’importance d’une approche de l’évaluation axée sur l’équité, qui permet de savoir si et comment le 
dépistage atteint différents groupes et quel est son impact. Enfin, quelques participants ont indiqué que les résultats liés à la 
santé mentale (par exemple, le stress, l’anxiété, la dépression) de la participation au dépistage seraient difficiles à mesurer 
au moyen d’évaluations ponctuelles et nécessiteraient un suivi des personnes au fil du temps. 
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