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RESUME

Plusieurs approches ont été développées pour impliquer les patients et le public
dans le processus de prise de décision de |'évaluation des technologies en
santé (HTA, Health Technology Assessment en anglais). Cependant, obtenir
une participation optimale des patients et du public dans les activités de HTA
représente un défi requérant une recherche de nouvelles solutions. La méthode
des choix discrets (DCE, Discrete Choice Experiment en anglais) est une
approche qui mesure quantitativement les préférences pour les attributs d'une
intervention, prédéfinis par la population cible de l'intervention. L'intérét d'utiliser
le méme instrument pour mesurer les préférences de deux populations cibles-
clés, les patients et les décideurs, a I'égard d'une intervention, n'a jamais été
exploré. L'objectif principal de cette thése était d'évaluer la faisabilité de
I'élaboration et de I'administration d'un instrument DCE commun aux
bénéficiaires et aux décideurs politiques. En outre, elle visait a étudier la
perception des décideurs quant a la valeur ajoutée de l'utilisation d'un tel
instrument pour soutenir la participation des patients et du public dans les
décisions liées a la fourniture de services de santé a la population.

Pour atteindre les objectifs, quatre études consécutives ont été menées en
utilisant un cas traceur, soit I'ajout de tests a un programme de dépistage des
anomalies foetales. La premiére étude porte sur I'analyse systématique de la
littérature. Cette étude a été réalisée pour explorer I'état de I'utilisation de
'approche DCE dans les études sur le dépistage prénatal d’anomalies
chromosomiques foetales. L’extraction des données a porté sur les attributs
utilisés dans les études DCE sur des programmes de dépistage prénatal. La
deuxiéeme étude vise a élaborer un instrument DCE de mesure commun aux
bénéficiaires et décideurs politiques. L'instrument vise a pouvoir mesurer des
niveaux de préférence de la part des femmes enceintes et des décideurs
politiques pour un nouveau test de dépistage. Une troisieme étude a été
réalisée a I'aide de l'instrument auprés d'un échantillon représentatif de femmes
enceintes et de décideurs. Finalement, une étude qualitative a été menée pour
évaluer les perceptions des décideurs des comités scientifiques d’une agence
d’évaluation des technologies en santé, concernant la valeur ajoutée de
I'approche DCE pour leurs processus décisionnels.

La recherche montre qu'il est possible d'élaborer et d'utiliser un instrument DCE
unique qui peut étre administré a la fois aux femmes enceintes et aux décideurs
politiques, bien qu'une validation compléte de l'instrument ait été entravée par
le nombre limité de décideurs politiques dans la juridiction de santé ou I'étude a
été menée. L'administration de l'instrument DCE aux deux groupes cibles a
révélé des disparités significatives dans la maniére dont ces deux groupes
évaluent les attributs d’'une nouvelle intervention de dépistage prénatal. Enfin,
I'étude qualitative suggere que l'intérét principal d'un instrument DCE commun
est qu'il peut servir doutii de sensibilisation aux éventuels préjugés
inconscients découlant des intéréts personnels et des perspectives
disciplinaires des décideurs politiques.
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