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Annexe 1 : Contexte et méthodes utilisées pour la préparation du dossier d’information

Ce dossier mobilise des données de recherche mondiales et locales sur un probleme, trois éléments de réponse a ce demier et des
considérations clés de mise en ceuvre. Il s'appuie sur une série de 5 panels virtuels de citoyens organisés en juillet et ao(it 2024 (2 panels
le 5 juillet 2024, 2 panels le 19 juillet 2024 et un en frangais le 16 aodt 2024) avec un total de 58 citoyens. Les participants au panel
présentaient une grande diversité socio-économique et ethnoculturelle, venaient de tout le Canada et étaient agés de fagon équilibrée

de 18 465 ans et plus. Etant donné que le dépistage se ferait dans l'ensemble de la population (au moins pour les enfants et les
adolescents), nous avons cherché a aller chercher des participants qui avaient un éventail d'expériences vécues avec le diabete de

type 1, y compris des personnes qui vivent avec la maladie, des membres de la famille ou des soignants de personnes atteintes de
diabéte de type 1, et des personnes qui n'ont pas d'expérience avec le diabéte de type 1.

Dans la mesure du possible, le dossier résume les résultats de recherche tirés de synthéses de données et, parfois, d’études
individuelles. Une synthése de données est un résumé d'études portant sur une question clairement formulée qui utilise des méthodes
systématiques et explicites pour chercher, sélectionner et évaluer les études de recherche et pour synthétiser les données qu’elles
contiennent. Le dossier ne contient pas de recommandations, ce qui aurait obligé ses auteurs a porter des jugements fondés sur leurs
valeurs et préférences personnelles, et pourrait anticiper d'importantes délibérations sur la question de savoir quelles valeurs et
préférences comptent dans la formulation de tels jugements.

La préparation de ce dossier d'information s’est déroulée en six étapes :

1) réunir réguliérement le comité de direction du projet composé de représentants d’organisations partenaires, de groupes de parties
prenantes clés et du site McMaster Health Forum afin de contribuer a I'élaboration de la synthése des données probantes;

) mener des entretiens avec des informateurs clés;

) déterminer, sélectionner, évaluer et synthétiser les données de recherche pertinentes pour chaque section du dossier;

) mener des analyses juridictionnelles supplémentaires afin de déterminer les initiatives liées aux trois éléments proposés;

) accueillir des panels de citoyens afin de recueillir leur avis sur le probléme, les éléments d’'une approche globale le concernant et
les considérations relatives a la mise en ceuvre;

6) rédiger le dossier d'information de maniére a présenter de maniére concise et dans des termes accessibles les résultats de la

recherche mondiale et locale, ainsi que les conclusions des groupes d’experts.

a1 B Wi

Les trois éléments de résolution du probléme n'ont pas été congus pour étre contradictoires et pourraient étre mis en ceuvre
de différentes maniéres. L'objectif du dialogue est de susciter des réflexions et de générer des actions de la part des participants et de
ceux qui examinent le résumé du dialogue.

Mobilisation des données de recherche sur les éléments d’approche pour aborder le probleme



Afin de déterminer les meilleures données disponibles sur les éléments de I'approche, nous avons principalement consulté Health
Systems Evidence (www.healthsystemsevidence.org), une base de données continuellement mise a jour contenant plus de

9 400 syntheses de données et plus de 2 800 évaluations économiques des dispositions en matiére de prestation, de financement et
de gouvernance au sein des systémes de santé. Nous avons également recherché sur HealthEvidence.org des syntheses de données
probantes sur le théme des effets sur la santé publique. Nous avons également complété ces recherches par d’autres recherches dans
PubMed et des recherches manuelles dans les synthéses de données probantes récemment préparées par le site McMaster Health
Forum dans les cas de chevauchement des questions abordées ou des éléments pris en compte. Les conclusions des auteurs ont été
extraites des synthéses dans la mesure du possible. Certaines synthéses peuvent ne contenir aucune étude malgré une recherche
exhaustive (c.-a-d. qu'elles étaient « vides »), tandis que d’autres peuvent avoir conclu qu'il y avait beaucoup d'incertitude au sujet des
éléments de I'approche fondés sur les études indiquées. Le cas échéant, des mises en garde ont été formulées a propos des
conclusions de ces auteurs sur la base d’évaluations de la qualité des synthéses, de I'applicabilité locale des résultats des syntheses,
des considérations d'équité et de la pertinence de la question.

Il est aussi important d’étre conscient de ce que I'on ne sait pas que d’étre conscient de ce que I'on sait. Face a une synthése vide, a
une incertitude substantielle ou & des préoccupations concernant la qualité et 'applicabilité locale ou le manque d’attention aux
considérations d’équité, une recherche primaire pourrait étre commandée, ou un élément pourrait étre poursuivi et un plan de suivi et
d’évaluation pourrait étre congu dans le cadre de sa mise en ceuvre. Lorsqu'il s’agit d’'une synthése publiée il y a de nombreuses
années, une mise a jour de la synthese peut étre demandée si le temps le permet. Aucun élément de recherche supplémentaire n'a
été recherché au-dela de ce qui a été inclus dans les syntheses de données. Les personnes qui cherchaient un élément en particulier
pourraient vouloir chercher une description plus détaillée de I'élément ou des données de recherche supplémentaires au sujet de
I'élément.

Les annexes 3 a 5 fournissent des renseignements détaillés sur les synthéses de données déterminées en rapport avec les trois
éléments. Dans la premiére colonne, nous énumeérons les sous-éléments et fournissons la répartition du nombre de syntheses
déterminées pour chaque sous-élément en fonction de leur qualité. Dans la deuxiéme colonne, nous fournissons un « titre déclaratif »
avec hyperlien qui saisit les principales constatations de chaque synthése. Les colonnes 3 a 6 énumérent les données liées aux
critéres qui peuvent étre utilisés pour déterminer quels examens sont « les meilleurs » pour une seule catégorie. (c.-a-d. la situation de
vie, la qualité, les recherches effectuées dans la littérature de I'an dernier et la disponibilité d’un profil GRADE, qui fournit des
renseignements sur la force des données probantes incluses dans une synthése particuliére).

Comme c'est indiqué ci-dessus, la quatrieme colonne présente une évaluation de la qualité globale de I'examen. La qualité de chaque
examen a été évaluée a I'aide de I'Outil de mesure pour évaluer les examens AMSTAR (A MeaSurement Tool to Assess Reviews), qui
évalue la qualité globale sur une échelle de 0 a 11, ou 11/11 représente un examen de la plus haute qualité. Il est important de noter
que l'outil AMSTAR a été développé pour évaluer les revues axées sur les interventions cliniques, de sorte que tous les critéres ne
s'appliquent pas aux synthéses de données probantes relatives aux modalités de prestation, de financement ou de gouvernance au
sein des systémes de santé. Lorsque le dénominateur n'est pas 11, un aspect de I'outil a été jugé non pertinent par les évaluateurs.
Lors de la comparaison des scores, il est donc important de garder a I'esprit les deux parties du score (c’est-a-dire le numérateur et le
dénominateur). Par exemple, une évaluation dont la note de 8/8 est généralement de qualité comparable a une évaluation dont la note
de 11/11 est considérée comme « élevée ». Un score élevé indique que les lecteurs de 'examen peuvent avoir un niveau de confiance
élevé dans ses conclusions. En revanche, un score faible ne signifie pas que I'étude doit étre rejetée, mais simplement que ses
résultats sont moins fiables et qu'ils doivent étre examinés de prés afin d’en déterminer les limites. (Lewin S, Oxman AD, Lavis JN,
Fretheim A. SUPPORT Tools for evidence-informed health Policymaking (STP): 8. Décider du degré de confiance a accorder a un
examen systématique. Health Research Policy and Systems 2009 ; 7 (Suppl1): S8.)
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Annexe 2 : Caractéristiques des participants au panel de citoyens

Encadreé 2 : Profil des participants

"‘\l “l

Race/ . Statut
Genre ethnie profes-

sionnel

= Blancs iath , de I'Est ou du Sud-Est ) .
s Homme « Femme — : : Asuatxp&s ® Temps plein Retraites
= Africains/Caribéens/Noirs = Asie, du Sud 8 :
e = Travailleursautonomes = Temps partiel
* Arabes/Moyen-Orientaux = Préférentne pas se prononcer * )
3 S s v . - " Préférentne pas se = Etudiants
® Latino-Ameéricains = Indigénes
= Handicapés
= Sans emploi
Age Education ‘ Revenu
S i = Ecole secondaire Collége communautaire = 80000 $ ou plus 50$-79999%
=25 34 m65et+ _— :
: = Ecole technique = Baccalauréat w Préférent ne pas répondre m 20 $— 34,999 %
" 1517 = 18-24 .
= préférent ne pas se = Formation universitaire ® Préférent ne pas se prononcer = 355-49999$ = Moins de 20000 $
prononcer supérieure

‘ = Je suis atteint d'un diabéte de type 1.

Je suis laidant d'une personne de moins de 18 ans atteinte de diabéte de type 1.

Statut
diabéti que = Un membre de ma famille &gé de moins de 18 ans est atteint d'un diabéte de type 1.

= Un membre de ma famille (18 ans ou plus) est atteint de diabéte de type 1.

* Je ne suis pas atteint de diabéte de type 1, et je ne connais personne atteint de diabéte de type 1.



Annexe 3 : Synthéses des données probantes relatives a I'élément 1 — Décider si on doit proposer un dépistage,
quand et ou le faire, et qui devrait s’en charger

tiennent compte des contraintes systémiques (temps, ressources, formation, paiement) tout en adaptant

les approches a des thémes de santé particuliers, en rationalisant les processus pour les dépistages

multiples, en garantissant la confidentialité et en optimisant les outils afin de créer un systéme de

dépistage efficace et durable dans le domaine des soins primaires. (2)

e Le manque de temps est un obstacle au dépistage qui pourrait étre résolu en effectuant le dépistage
avant les visites et au moyen de la technologie.

e Les caractéristiques démographiques peuvent avoir un impact sur le dépistage : une étude a montré
que les adolescents qui s'identifiaient comme noirs, hispaniques, multiraciaux et non blancs étaient
moins susceptibles d’étre soumis & un dépistage d’abus de substances.

¢ Certaines pathologies se heurtent a des obstacles particuliers au dépistage.

o Le dépistage du VIH nécessite des tests physiques qui sont limités par la disponibilité de
laboratoires sur place ou par les colts de transport externes, les violations de la confidentialité et
les lois locales sur le consentement.

o Le dépistage de la dépression a souvent été oublié.

o Les croyances personnels des cliniciens pourraient avoir un impact sur le dépistage du suicide.

Sous-élément Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision concernant Situation Qualité Recherche | Disponibilité
(et stratégie de les sous-éléments de vie (score dans la du profil
recherche utilisée) AMSTAR de | littérature GRADE
McMaster de I'année
Health Forum) | derniére
Caractéristiques des Mettre en ceuvre des interventions théoriques combinant la formation prénatale de groupe, des méthodes Non 8/10 2023 Non disponible
programmes de de dépistage flexibles, des approches multimodales (y compris des rappels et des changements de
dépistage susceptibles systéme) et des stratéqgies propres au contexte, tout en s'attaquant aux obstacles et en s'alignant sur la
d’éclairer la maniére prévention. (1)
d’améliorer I'adhésion o Les rappels étaient l'intervention la plus courante, mais ils n'ont pas eu d'effet significatif sur
(en complément des lutilisation des médicaments.
caractéristiques décrites o Lesrappels comprennent des lettres, des messages et des appels téléphoniques concernant
dans I'élément) I'heure du rendez-vous pour le dépistage et I'importance du dépistage.
¢ Laformation prénatale de groupe est l'intervention la plus efficace parmi les essais controlés
randomisés, car elle permet un soutien social, une modification du comportement et un partage des
connaissances.
e L'éducation est la deuxiéme intervention la plus courante et la plus efficace.
o L’éducation se concentre généralement sur la sensibilisation des femmes a l'importance
du dépistage, et est encouragée par les professionnels de la santé.
o L’éducation peut se faire au moyen de documents écrits, de rappels, d'invites et d’aides en ligne
o Leslignes directrices et les méthodes de dépistage étaient axées sur I'amélioration de I'accessibilité
du dépistage et la sensibilisation & son importance.
Mettre en ceuvre des stratégies globales & plusieurs niveaux dans le domaine des soins primaires qui Non 4/9 2021 Non disponible
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Sous-élément Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision concernant Situation Qualité Recherche | Disponibilité
(et stratégie de les sous-éléments de vie (score dans la du profil
recherche utilisée) AMSTAR de | littérature GRADE
McMaster de I'année
Health Forum) | derniére
Elaborer des stratégies communautaires intégrées qui combinent les interventions dirigées par des Non 8/11 2017 Non
infirmiéres, 'éducation ciblée, 'amélioration de I'acces et le soutien des prestataires de soins de santé,
adaptées aux besoins locaux et exigeant la participation des parties prenantes, afin d’accroitre la
participation au dépistage du cancer dans diverses populations. (3)
e Le seul recours a I'éducation individuelle ou aux rappels aux clients n'a pas permis d’augmenter de
maniere significative le taux de participation au dépistage.
o Des campagnes de masse ciblées et des interventions menées par des infirmiéres pourraient
accroitre la participation au dépistage dans les zones rurales.
e La participation des membres de la communauté et des infirmiéres locales a la mise en ceuvre des
interventions communautaires peut contribuer a remédier aux inégalités sociales et a accroitre la
participation des groupes qui le méritent en établissant un lien entre la communauté et les systemes
de santé.
¢ Les approches multimodales semblent étre les plus efficaces pour augmenter la participation au
dépistage.
Mettre en ceuvre des programmes d’éducation scolaire exhaustifs et théoriques utilisant des approches Non 10/11 2020 Non

d’apprentissage multimodal et actif, renforcées par des techniques de suivi, afin d’améliorer les
connaissances, les perceptions du risque et les intentions, tout en s'attaguant aux obstacles a
I'amélioration de |a participation au dépistage du cancer du col de l'utérus, en particulier dans les pays a

revenu faible et moyen. (4)

o Chez les étudiantes, les programmes d'éducation en milieu scolaire améliorent les connaissances
sur le cancer du col de I'utérus, mais pas la perception du risque d’infection par le papillomavirus.

o Les approches d’apprentissage actif et le matériel pédagogique imprimé peuvent avoir de meilleurs
effets.
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Annexe 4 : Synthéses des données probantes pertinentes pour I’élément 2 - Modifier les dispositions du systéme
pour intégrer un nouveau programme de dépistage

de type 1.

dispensée au moyen d'appels téléphonigues, de messages textes, de portails Web et de visites virtuelles,

peuvent améliorer de maniére significative le contréle de la glycémie chez les patients diabétiques noirs et

hispaniques, en réduisant les taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c) de 0,465 %. (8)

e Laplupart des études ont utilisé I'intervention de formation a I'autogestion du diabéte, et suggerent
que le manque d’éducation est un obstacle aux soins.

Sous-élément Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision Situation Qualité Recherche | Disponibilité
(et stratégie de concernant les sous-éléments de vie (score dans la du profil
recherche utilisée) AMSTAR de littérature GRADE
McMaster de I'année
Health derniére
Forum)
Aider les parents, Il a été démontré que les aides a la prise de décision pour les patients aident les gens a prendre des Non 1111 2022 Non disponible
les tuteurs et les décisions mieux informées, a se sentir mieux dans leur peau et a vivre une meilleure expérience patient.
soignants a décider ()
s'ils veulent un Les interventions de télésanté, en particulier au moyen des applications mobiles, de la vidéo associée Non 811 2023 Non disponible
dépistage au téléphone, ainsi que des messages textes associés au téléphone, se sont avérées utiles lors de la
prise de décision en matiére de dépistage du cancer en offrant un accés pratique aux renseignements
sur la santé, en réduisant les obstacles tels que les déplacements et la géne, 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. (6)
¢ Sile dépistage au moyen des services de télésanté a enregistré des augmentations statistiquement
significatives chez les jeunes et les adultes d’age moyen, il n'en a pas été de méme dans la
population des adultes plus &gés.
o Cela peut s'expliquer par le fait que les personnes agées sont moins susceptibles de faire
confiance a la technologie.
e Lesinterventions de télésanté ont permis d’'améliorer le dépistage dans les populations rurales en
augmentant 'accessibilité.
e Lesinterventions de télésanté on été le plus efficaces pour le dépistage du cancer du sein et du col
de l'utérus, et le moins efficaces pour le cancer colorectal. Cela peut étre dii au fait qu’elles limitent
la géne chez le public et accroit I'accessibilité, alors que les femmes ont tendance a négliger leur
santé au profit d'autres besoins concurrents.
o Les appareils mobiles sont plus susceptibles d'améliorer le dépistage grace a leurs capacités de
capture d'audio et image et de partage et stockage de données.
Modifier les parcours Les interventions de télémédecine pour les personnes atteintes de diabéte de type 1 ont le potentiel Non 7M1 2020 Non disponible
de soins pour assurer | d'améliorer les parcours de soins en permettant des interactions plus fréquentes entre le patient et le
le suivi des personnes | prestataire de soins, en facilitant la surveillance & distance et les ajustements de la prise en charge en
désignées comme temps opportun, en dispensant une formation sur I'autogestion par le biais de diverses modalités
présentant un risque numérigues et en améliorant modestement le controle de la glycémie par rapport aux soins habituels. (7)
de souffrir d'un diabéte | Les interventions de télésanté, qui consistent principalement en une formation sur 'autogestion du diabéte Non 8/11 2021 Non disponible
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o Peu d'études évaluent les obstacles rencontrés par les patients diabétiques noirs et hispaniques, ce
qui peut affecter I'efficacité des interventions.

o Les futures interventions de télésanté au niveau des systémes devraient inclure des renseignements
sur l'insécurité alimentaire, des outils numériques pour 'autogestion et I'accés a des traitements a
faible codt.

Des soins adaptés a la
culture

Les agents de santé communautaire bilingues peuvent contribuer a l'utilisation de stratégies de

prévention des maladies dans les communautés culturellement et linquistiquement diverses afin

d'améliorer la communication, le dépistage, I'état de santé, les comportements en matiére de santé, la

satisfaction a I'égard du systéme de santé, la sensibilisation et la compréhension culturelle. (9)

o Les agents de santé bilingues et compétents sur le plan culturel sont en mesure de mieux présenter
les services.

o Les programmes de santé fournis par des personnes issues de la communauté sont considérés
comme culturellement sensibles.

o Les agents de santé compétents sur le plan culturel peuvent faire le lien entre les communautés et
les systémes de santé pour plaider en faveur d’'une plus grande accessibilité des services de santé.

o Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour soutenir la mise en ceuvre de ce modéle et
soutenir les travailleurs de la santé compétents sur le plan culturel.

Non

6/11

2009

Non disponible

Les interventions a composantes multiples et culturellement sensibles, qui utilisent différents modes de

diffusion des renseignements (tels que des brochures et des supports visuels) et exigent le travail des

agents de santé communautaires ou des promoteurs, ont été les plus efficaces pour augmenter le taux

de dépistage du cancer du col de 'utérus chez les femmes immigrées, alors qu'une méta-analyse

montrant des effets plus élevés pour ces approches que pour les interventions & composante unique ou

non adaptées a la culture. (10)

o Des interventions multiformes visant & modifier les comportements et a résoudre les problémes
logistiques sont utiles.

o ['auto-prélévement du VPH peut aider a éliminer les obstacles religieux ou de confort au dépistage,
mais d'autres recherches sont nécessaires pour appuyer cet énoncé.

Non

6/11

2021

Non disponible

Mettre les gens en
contact avec le
systeme de santé.

La sensibilisation au dépistage peut se faire au moyen 1) de rendez-vous individuels et de rappels
postaux/téléphoniques; 2) de vastes campagnes d'information dans les médias; 3) de la réduction des
obstacles logistiques. (11)
o Pour atteindre les populations a des fins de dépistage, il est possible d’utiliser les moyens suivants :
o au niveau individuel par le biais de rappels postaux et téléphoniques;
o les rappels signés par les médecins généralistes ont eu un effet modeste sur le dépistage;
o les rappels téléphoniques semblent les plus efficaces, mais les preuves a I'appui sont limitées;
o les personnes qui ont un faible niveau d’éducation peuvent étre découragées par de longues
lettres informatives;
les dispositifs d’auto-échantillonnage envoyés par la poste peuvent améliorer le dépistage du
cancer du col de I'utérus;

O

Non

10/11

2012

Non disponible
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Sous-élément Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision Situation Qualité Recherche | Disponibilité
(et stratégie de concernant les sous-éléments de vie (score dans la du profil
recherche utilisée) AMSTAR de littérature GRADE
McMaster de I'année
Health derniére
Forum)
o dans I'ensemble de la population par le biais de campagnes dans les médias et de I'éducation
communautaire.
o Lerecours a des rendez-vous programmés plutot qu'a des rendez-vous ouverts permet de réduire
les obstacles logistiques qui empéchent les personnes de se rendre a leur rendez-vous.
Amener les citoyens & | La prise de décision partagée favorise les soins centrés sur le patient en encourageant la prise en Non 5/9 2015 Non disponible

prendre part

aux processus
décisionnels des
systemes de santé.

compte des valeurs et des préoccupations du patient et en promouvant sa responsabilisation des

patients; cependant, son application dans la pratique est trés variable. (12)

e Laprise de décision partagée est trés importante pour permettre une réflexion approfondie et une
délibération pendant le dépistage concernant les renseignements sur la maladie, les craintes, les
valeurs et les croyances du patient et de sa famille, ainsi que leurs expériences antérieures.

o Laprise de décision partagée favorise les soins centrés sur le patient.

e Lesétudes sur la prise de décision partagée montrent que les gens choisissent des options moins
invasives et commencent les traitements plus tot.

o Seules 39 % des études incluent un élément clé de la prise de décision partagée, ce qui suggére

une ambiguité dans la maniere dont le processus est pergu.

La plupart des études incluaient des éléments de délibération et d’'autonomisation.
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Annexe 5 : Synthéses de données probantes pertinentes pour I'élément 3 — Soutenir les personnes désignées
comme présentant un risque de souffrir d’'un diabéte de type 1

reproductive, maternelle, néonatale, infantile ou adolescente ont révélé que, si beaucoup de gens aiment
recevoir des messages par téléphone portable, leur expérience est influencée par des difficultés telles
que l'accés au réseau, la disponibilité du téléphone, les barrieres linguistiques, le respect de la vie privée,
ainsi que le moment ou les messages sont regus, leur fréquence, leur contenu et leur expéditeur. (16)

o Les clients ont des expériences partagées avec les programmes de santé numérique.

Sous-élément Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision Situation Qualité Recherche | Disponibilité
(et stratégie de concernant les sous-éléments de vie (score dans la du profil
recherche utilisée) AMSTAR de littérature GRADE
McMaster de 'année
Health derniére
Forum)
Aides a la prise de o \Voir la premiére ligne du tableau précédent
décision pour les
patients.
Portails de patients ou | L'utilisation du portail des patients par les personnes atteintes de diabéte sucré de type 1 et de type 2 est Non 4/9 2017 Non
dossiers détenus par associée a des caractéristiques personnelles, a la technologie et a 'engagement du prestataire. (13)
les patients pour la e  Permettre aux patients d’accéder a certaines parties des données de leur dossier médical
communication électronique, telles que les résumés des visites, les antécédents médicaux, les résultats des
de résultats ou de examens physiques et les résultats de laboratoire.
renseignements surla | e  Les patients regoivent des renseignements généraux sur leur état de santé et les médicaments qui
santé au fil du temps leur sont prescrits.
o Les prestataires aident les patients a utiliser les portails en ligne pour répondre aux messages,
consulter et téléverser leurs relevés de glycémie et leurs prises alimentaires, et ajuster leurs
médicaments.
Selon les patients, I'utilisation du portail électronique des patients est facilitée par 'encouragement du Non 3/9 2016 Non
prestataire, le contrle des renseignements de santé et I'amélioration de la communication, tandis que
parmi les obstacles, il y a le mangue de sensibilisation ou de formation et les préoccupations relatives a la
protection de la vie privée et a la sécurité. (14)
Les applications de santé mobile pour la gestion du diabéte de type 1 permettent principalement Non 510 2018 Non
la collecte de mesures et manquent de fonctionnalités pour une approche personnalisée de I'autogestion.
(15)
o |l existe des lacunes entre la littérature et les applications disponibles pour 'autogestion du diabéte de
type 1 et 'autonomisation des patients :
o lalittérature met 'accent sur des aspects tels que la ludification, les récompenses et les
communautés sociales;
o les applications disponibles se concentrent principalement sur les aspects liés a la gestion des
maladies, tels que I'enregistrement des données et des rendez-vous.
e Les applications commerciales devraient se concentrer sur les fonctions d’autonomisation courantes
telles que la personnalisation.
La perception et I'expérience des clients en matiére de communication numérique ciblée sur la santé Non 8/9 2017 Non



https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f8eef088708d8ddea8d-patient-portal-use-in-diabetes-management-literature-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6YmQzNDo5ZmQ3NTllOGUxODJjNTllMGFkYzA4ZWZmOWM3MzM1Yjc3YmFmNGMxNzM3YTQwMjAzYTc5ZjJkNjY4NjJjM2VkOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f8eef088708d8ddea8d-patient-portal-use-in-diabetes-management-literature-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6YmQzNDo5ZmQ3NTllOGUxODJjNTllMGFkYzA4ZWZmOWM3MzM1Yjc3YmFmNGMxNzM3YTQwMjAzYTc5ZjJkNjY4NjJjM2VkOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f7def088708d8dd410f-patient-perceived-facilitators-of-and-barriers-to-electronic-portal-use-a-systematic-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg4MDo2NjQ5YWIzODEyNzlmY2Y3M2JlNDg4NGQwZjEzYWMzODg5OWZjYzZlMGQ2MDI4OWQ1MTFkZjJkODJhZWIxZGFiOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f7def088708d8dd410f-patient-perceived-facilitators-of-and-barriers-to-electronic-portal-use-a-systematic-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg4MDo2NjQ5YWIzODEyNzlmY2Y3M2JlNDg4NGQwZjEzYWMzODg5OWZjYzZlMGQ2MDI4OWQ1MTFkZjJkODJhZWIxZGFiOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f7def088708d8dd410f-patient-perceived-facilitators-of-and-barriers-to-electronic-portal-use-a-systematic-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg4MDo2NjQ5YWIzODEyNzlmY2Y3M2JlNDg4NGQwZjEzYWMzODg5OWZjYzZlMGQ2MDI4OWQ1MTFkZjJkODJhZWIxZGFiOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f7def088708d8dd410f-patient-perceived-facilitators-of-and-barriers-to-electronic-portal-use-a-systematic-review?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg4MDo2NjQ5YWIzODEyNzlmY2Y3M2JlNDg4NGQwZjEzYWMzODg5OWZjYzZlMGQ2MDI4OWQ1MTFkZjJkODJhZWIxZGFiOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f92ef088708d8de1ef8-app-features-for-type-1-diabetes-support-and-patient-empowerment-systematic-literature-review-and-benchmark-comparison?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6OTg2ZTozYjU0ZDBiYzg2ZjJlMjUyMmNkNDA2OWY1YjBmODUxYTU0ODllMDNkNjgxN2I4YTlkNTljYjVhOWJmZTY2NTVjOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6f92ef088708d8de1ef8-app-features-for-type-1-diabetes-support-and-patient-empowerment-systematic-literature-review-and-benchmark-comparison?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6OTg2ZTozYjU0ZDBiYzg2ZjJlMjUyMmNkNDA2OWY1YjBmODUxYTU0ODllMDNkNjgxN2I4YTlkNTljYjVhOWJmZTY2NTVjOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fa0ef088708d8dedbef-clients-perceptions-and-experiences-of-targeted-digital-communication-accessible-via-mobile-devices-for-reproductive-maternal-newborn-child-and-adolescent-health-a-qualitative-evidence-synthesis?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6M2RhNTo2MGZhOGFkOWQ4NmE2ZTZlN2QzYjcwOWI2YzVkZWJlOWIyMWVlZWI4ZWEwMzU5NDk0NDZkMTNiOWMwZDYzNzk3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fa0ef088708d8dedbef-clients-perceptions-and-experiences-of-targeted-digital-communication-accessible-via-mobile-devices-for-reproductive-maternal-newborn-child-and-adolescent-health-a-qualitative-evidence-synthesis?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6M2RhNTo2MGZhOGFkOWQ4NmE2ZTZlN2QzYjcwOWI2YzVkZWJlOWIyMWVlZWI4ZWEwMzU5NDk0NDZkMTNiOWMwZDYzNzk3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fa0ef088708d8dedbef-clients-perceptions-and-experiences-of-targeted-digital-communication-accessible-via-mobile-devices-for-reproductive-maternal-newborn-child-and-adolescent-health-a-qualitative-evidence-synthesis?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6M2RhNTo2MGZhOGFkOWQ4NmE2ZTZlN2QzYjcwOWI2YzVkZWJlOWIyMWVlZWI4ZWEwMzU5NDk0NDZkMTNiOWMwZDYzNzk3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fa0ef088708d8dedbef-clients-perceptions-and-experiences-of-targeted-digital-communication-accessible-via-mobile-devices-for-reproductive-maternal-newborn-child-and-adolescent-health-a-qualitative-evidence-synthesis?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6M2RhNTo2MGZhOGFkOWQ4NmE2ZTZlN2QzYjcwOWI2YzVkZWJlOWIyMWVlZWI4ZWEwMzU5NDk0NDZkMTNiOWMwZDYzNzk3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fa0ef088708d8dedbef-clients-perceptions-and-experiences-of-targeted-digital-communication-accessible-via-mobile-devices-for-reproductive-maternal-newborn-child-and-adolescent-health-a-qualitative-evidence-synthesis?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6M2RhNTo2MGZhOGFkOWQ4NmE2ZTZlN2QzYjcwOWI2YzVkZWJlOWIyMWVlZWI4ZWEwMzU5NDk0NDZkMTNiOWMwZDYzNzk3OnA6VDpO

Sous-élément
(et stratégie de
recherche utilisée)

Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision
concernant les sous-éléments

Situation
de vie

Qualité
(score
AMSTAR de
McMaster
Health
Forum)

Recherche
dans la
littérature
de 'année
derniére

Disponibilité
du profil
GRADE

o Certains clients se sont sentis soutenus et connectés, partageant des messages avec leurs amis
et leur famille.

o Parmiles difficultés rencontrées, citons le faible acces aux réseaux cellulaires, le manque de
téléphones ou de temps d’antenne, et le contréle de I'acces au téléphone, en particulier pour les
femmes et les adolescents.

Le colit des messages est un sujet de préoccupation; les clients estiment qu'ils devraient étre gratuits.
La langue, 'alphabétisation et les compétences en matiére de téléphonie mobile ont constitué des
obstacles.

e Les préoccupations en matiére de protection de la vie privée étaient importantes pour les clients
souffrant de maladies stigmatisées telles que le VIH ou les soins liés a un avortement.

e Les clients ont suggéré un langage neutre et des messages au contenu adapté, envoyés a un
moment et & une fréquence sur mesure pour traiter les questions de protection de la vie privée.

o Les clients préferent recevoir des messages a des moments opportuns, au moyen de différents
canaux et de la part d’expéditeurs en particulier.

Les professionnels de la santé rencontrent des difficultés pour parler de la guérison dans le cas de
maladies neurologiques acquises en raison de la trajectoire incertaine de la quérison, de la nécessité de
maintenir I'espoir et la motivation des patients en ce qui a trait & la réadaptation, et du manque de
formation pour parler de la guérison et annoncer les mauvaises nouvelles. (17)
o Les patients et les soignants souhaitent obtenir davantage de renseignements sur le potentiel
de rétablissement d’une personne.
o Lorsque des renseignements sont fournis, les patients et les soignants insistent sur le fait qu'ils
doivent étre honnétes, et étre livrées avec gentillesse et compassion.
e Lesjeuxde role et les discussions de groupe peuvent étre efficaces pour accroitre la confiance des
cliniciens et la satisfaction des patients.

Non

6/9

2019

Non

La formation aux techniques de communication est une approche prometteuse pour améliorer la
communication empathique entre les membres de I'équipe de radiothérapie et les patients; les données
existantes suggérent que les techniques de communication développées grace a la formation aux
techniques de communication peuvent effectivement réduire 'anxiété et les inquiétudes des patients
lorsqu’elles sont appliquées dans la pratique clinique. (18)

Non

6/10

2018

Non disponible

Garantir la
confidentialité

des renseignements
sur la santé.

Les opinions et attitudes exprimées par les participants concernant le partage des données convergent
autour de ces conditions clés : valeur, vie privée et confidentialité, minimisation des risques, sécurité des

données, transparence, contréle, renseignements, confiance, responsabilité et obligation de rendre des

comptes. (19)

o Les gens avaient généralement des motivations similaires pour partager leurs données, et
reconnaissaient des avantages comparables, bien que quelques différences existent entre les
patients et le public.

o Les préoccupations concernant le partage des données portaient sur la confidentialité, la sécurité des
données, la connaissance de 'accés et du contrble, et les dommages potentiels liés a ces risques.

e Les patients et le public ont indiqué que certains facteurs pouvaient influencer leur volonté de
partager des données :

Non

2/9

2019

Non disponible

10



https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fb1ef088708d8dfbc4a-experiences-and-views-of-receiving-and-delivering-information-about-recovery-in-acquired-neurological-conditions-a-systematic-review-of-qualitative-literature?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6NmEwYjo1NzFiMTEwMWM0MTY1YjllZmVhOWZmYWYyMTdkMzk4YTYwZDMwMTYyM2M0MjIwMjk0Y2JjZDQyZmI2ODUyNDllOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fb1ef088708d8dfbc4a-experiences-and-views-of-receiving-and-delivering-information-about-recovery-in-acquired-neurological-conditions-a-systematic-review-of-qualitative-literature?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6NmEwYjo1NzFiMTEwMWM0MTY1YjllZmVhOWZmYWYyMTdkMzk4YTYwZDMwMTYyM2M0MjIwMjk0Y2JjZDQyZmI2ODUyNDllOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fb1ef088708d8dfbc4a-experiences-and-views-of-receiving-and-delivering-information-about-recovery-in-acquired-neurological-conditions-a-systematic-review-of-qualitative-literature?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6NmEwYjo1NzFiMTEwMWM0MTY1YjllZmVhOWZmYWYyMTdkMzk4YTYwZDMwMTYyM2M0MjIwMjk0Y2JjZDQyZmI2ODUyNDllOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/www.healthsystemsevidence.org/articles/62fe6fb1ef088708d8dfbc4a-experiences-and-views-of-receiving-and-delivering-information-about-recovery-in-acquired-neurological-conditions-a-systematic-review-of-qualitative-literature?lang=en&source=search___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6NmEwYjo1NzFiMTEwMWM0MTY1YjllZmVhOWZmYWYyMTdkMzk4YTYwZDMwMTYyM2M0MjIwMjk0Y2JjZDQyZmI2ODUyNDllOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/bmjopen.bmj.com/content/9/4/e025420___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg3NTo0ZTBlMjJkZjMyNTczOWQ3Y2E5YWU2Y2RlMzdjOTY4YjhmNDU3NjZiNmUxYmNkYmFkMWQ1Y2U5ZDc1YzY5YjgxOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/bmjopen.bmj.com/content/9/4/e025420___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg3NTo0ZTBlMjJkZjMyNTczOWQ3Y2E5YWU2Y2RlMzdjOTY4YjhmNDU3NjZiNmUxYmNkYmFkMWQ1Y2U5ZDc1YzY5YjgxOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/bmjopen.bmj.com/content/9/4/e025420___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg3NTo0ZTBlMjJkZjMyNTczOWQ3Y2E5YWU2Y2RlMzdjOTY4YjhmNDU3NjZiNmUxYmNkYmFkMWQ1Y2U5ZDc1YzY5YjgxOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/bmjopen.bmj.com/content/9/4/e025420___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg3NTo0ZTBlMjJkZjMyNTczOWQ3Y2E5YWU2Y2RlMzdjOTY4YjhmNDU3NjZiNmUxYmNkYmFkMWQ1Y2U5ZDc1YzY5YjgxOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/bmjopen.bmj.com/content/9/4/e025420___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6Nzg3NTo0ZTBlMjJkZjMyNTczOWQ3Y2E5YWU2Y2RlMzdjOTY4YjhmNDU3NjZiNmUxYmNkYmFkMWQ1Y2U5ZDc1YzY5YjgxOnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/jme.bmj.com/content/48/1/3___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6ZGM5YjozOWE4Nzk3MDNjNDUxZGVmNTM5YzViODQ0YjFmOGI4ZGQxM2IzMDE3ZWRlOTZjZGM5MTYyZDhlNmY4MjM2NWM3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/jme.bmj.com/content/48/1/3___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6ZGM5YjozOWE4Nzk3MDNjNDUxZGVmNTM5YzViODQ0YjFmOGI4ZGQxM2IzMDE3ZWRlOTZjZGM5MTYyZDhlNmY4MjM2NWM3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/jme.bmj.com/content/48/1/3___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6ZGM5YjozOWE4Nzk3MDNjNDUxZGVmNTM5YzViODQ0YjFmOGI4ZGQxM2IzMDE3ZWRlOTZjZGM5MTYyZDhlNmY4MjM2NWM3OnA6VDpO
https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/jme.bmj.com/content/48/1/3___.YzJ1Omxpb25icmlkZ2U6YzpvOmI2ZGNlNTg2MzUxYTNkZjg0Njk4MjQwOWE1ZDkxZWQ1OjY6ZGM5YjozOWE4Nzk3MDNjNDUxZGVmNTM5YzViODQ0YjFmOGI4ZGQxM2IzMDE3ZWRlOTZjZGM5MTYyZDhlNmY4MjM2NWM3OnA6VDpO

Sous-élément
(et stratégie de
recherche utilisée)

Synthéses des données disponibles pour éclairer la prise de décision
concernant les sous-éléments

Situation
de vie

Qualité
(score
AMSTAR de
McMaster
Health
Forum)

Recherche
dans la
littérature
de 'année
derniére

Disponibilité
du profil
GRADE

o les mesures de protection de la vie privée (par exemple, la dépersonnalisation des données, les
bases de données sécurisées) ont renforcé la volonté de participer;

o latransparence et les renseignements sur les processus de partage des données et les
responsabilités ont également renforcé la volonté de participer.

Evaluation
psychologique de
I'anxiété et d’autres
troubles mentaux.

Pour répondre efficacement aux besoins psychosociaux des familles pendant la période dynamique
d’apparition du diabéte de type 1, il est essentiel de mener des études d’observation longitudinales qui
integrent des contextes divers et des biomarqueurs pertinents, tout en donnant la priorité a des
évaluations psychologiques précoces pour déceler et gérer la dépression et I'anxiété, qui peuvent avoir
un impact significatif sur la gestion du diabéte et les résultats qui y sont associés. (20)

Non

2/9

2022

Non disponible

Les interventions numériques, lorsqu’elles sont concues sur la base de fondements théoriques solides, de
thérapies psychologiques fondées sur des données probantes et d’une participation active des jeunes,
offrent des avantages uniques et sont susceptibles de produire des résultats plus efficaces pour améliorer
le bien-étre mental des jeunes atteints de diabéte de type 1. (21)
o Lesrésultats concernant l'efficacité potentielle des interventions numériques pour améliorer
les résultats en matiére de santé psychologique et physique sont partages.
o Laprésente étude suggere que les interventions de santé numérique pour les jeunes atteints
de diabéte de type 1 sont largement inefficaces pour améliorer les résultats psychologiques.
Le manque d'interventions de santé numérique fondées sur la théorie est une préoccupation majeure.
La plupart des interventions se concentrent sur 'amélioration des comportements de soins personnels, et
ont des mesures psychologiques ou comportementales comme résultats secondaires.

Non

4/10

2021

Non

Participation équitable
ala recherche.

Les délais, la visibilité et 'accessibilité sont des moyens d’intégrer une perspective éthique dans les

possibilités d'engagement des patients et du public. (22)

o Etablir des calendriers réalistes qui prévoient au moins deux semaines pour la participation du public
ala phase de conception de la recherche, afin de lui laisser le temps de faire les lecteurs, d’obtenir
des clarifications et de donner son avis.

e Rendre les contributions publiques visibles et faire preuve de transparence quant a I'étendue de la
participation publique.

o Veiller a ce que les renseignements fournis aux membres du public et & 'équipe de recherche
au cours de la phase de conception soient accessibles et compréhensibles, et utilisent des termes
clairs et simples.

o Un aspect essentiel de 'engagement des patients et du public, en particulier dans la définition des
priorités, est 'évaluation de 'engagement des patients dans les activités de prise de décision, ce qui
demande de comprendre le point de vue des patients sur leur style de participation et la raison qui la
motive, et le moment ou ils s'engagent.

o Souligner l'importance de répertorier les activités d'engagement et d'utiliser des outils validés
pour solliciter I'avis du public, des patients, des chercheurs, des décideurs politiques et des
organisations.

Non

5/9

2017

Non disponible
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