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ANNEXE A – MÉTHODES DÉTAILLÉES POUR LA COLLECTE ET L’ANALYSE DE DONNÉES DE PERSPECTIVE 
PATIENT ET PROCHE AIDANT 
 
Afin de soutenir la formulation de recommandations justes et raisonnables, l’Institut national 
d’excellence en santé et services (INESSS) marie les perspectives des professionnels et des gestionnaires 
du réseau, ainsi que celles des patients, des usagers, des proches aidants, des citoyens et des autres 
parties prenantes. Les savoirs qualitatifs pertinents de nature qualitative ont été collectés, analysés et 
synthétisés dans un souci de rigueur et d’efficience méthodologique, en vue de fournir les informations 
nécessaires et suffisantes. 
 
Pour ce faire, l’INESSS a mené un panel consultatif regroupant des représentants d’associations de 
patients. 
 
Les meilleures pratiques de gestion des conflits d’intérêts et de rôles, d’interactions constructives et 
structurées, et d’analyse et de synthèse des données ainsi collectées ont été appliquées, le cas échéant, 
pour ces démarches. 
 
Panel consultatif de représentants d’associations et regroupements de patients 
Objectif 
Colliger des données contextuelles et expérientielles en lien avec le fardeau de la maladie, le parcours 
de soins au Québec, l’accessibilité aux diverses options disponibles et les besoins non comblés. Ce panel 
consultatif visait également à sonder les participants sur le contexte des maladies rares au Québec. 
 
Recrutement des participants 
Une liste de regroupements et d’associations au Québec offrant du soutien et des services aux 
personnes vivant avec la maladie de Pompe ou avec une maladie rare a été constituée. Une invitation a 
été envoyée à l’ensemble de ces organisations afin qu’elles identifient des représentants pouvant 
participer au groupe de discussion. Les représentants de 3 organisations ont répondu dans le délai 
imparti, soit l’Association canadienne de la maladie de Pompe, Dystrophie musculaire Canada ainsi que 
le Regroupement québécois des maladies orphelines. Les participants ont reçu les questions à l’avance. 
 
Déroulement 
La consultation s’est tenue au mois de mars 2022 de façon virtuelle via la plateforme Microsoft Teams. 
Deux représentants provenant de 2 organisations distinctes ont assisté à la rencontre. Le 
3e représentant n’a pu assister à la rencontre. 
 
Analyse finale des données  
Une transcription de type verbatim de la consultation des représentants d’associations de patients a été 
réalisée par un coordonnateur scientifique.  
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L’analyse des données et la synthèse narrative des perspectives issues de la consultation ont été 
réalisées par un coordonnateur scientifique. Cette synthèse a permis de dégager les thèmes importants. 
Ces thèmes ont été partagés avec le professionnel scientifique clinique et le coordonnateur scientifique 
associé au dossier, afin d’offrir une transparence et un regard externe sur les résultats des analyses. Les 
synthèses narratives ont été révisées par les 2 participants ainsi que par le 3e représentant, absent au 
moment de la rencontre. Les principaux éléments ont été finalement présentés sous forme d’énoncés 
synthétiques au moment de la présentation du dossier au Comité scientifique permanent de l’évaluation 
des médicaments aux fins d’inscription (CSEMI) afin qu’elles soient triangulées avec les autres données 
au moment des délibérations.  
 
Biais et limites associées à la collecte des données 
Recrutement 
 Le recrutement des représentants d’associations de patients pour le panel a suivi une démarche 

d’échantillon de convenance ayant pu introduire un biais de sélection. 
 
Analyse  
 Un processus rigoureux de collecte et d’analyse des perspectives a été mis en œuvre. L’analyse et 

les synthèses narratives ont été validées par des membres de l’équipe projet et par les 
participants du panel. Ce processus a permis de réduire les biais d’interprétation.  
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