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Résumé

INTRODUCTION : La balance bénéfice-risque du dépistage du cancer du sein est discutée. En
France, la concertation citoyenne de 2015 souligne le besoin de créer des outils d’aide a la
décision partagée. Dans le cadre du développement d’un nouvel outil, nous nous sommes
demandé quels étaient les outils d’aide a la décision partagée dans la littérature francophone et
anglophone, concernant le dépistage du cancer du sein pour les femmes a risque moyen.
METHODE : Cette étude réalisait un examen de la portée de 1991 a 2018 dans trois types de
source : 2 bases de données scientifiques, un moteur de recherche interrogeant internet et des
sites de pouvoirs publics et sociétés savantes. Les outils ont été inclus s’ils s’annongaient comme
outil d’aide a la décision partagée, pour le dépistage du cancer du sein des femmes a risque
moyen. L’analyse des outils utilisait une traduction frangaise de la 4éme version de 1’instrument
de I’International Patient Decision Aid Standards (IPDAS). RESULTATS : Vingt-neuf outils
ont été inclus a partir de 1512 références. Seul un outil était frangais et 5 outils étaient en langue
francaise. Un seul outil était certifié. CONCLUSION : Il n’existe pas a ce jour d’outil validé
d’aide a la décision pour le dépistage organis¢ du cancer du sein en France. Un outil sera

développé par les travaux suivants du projet Mammoclic dont faisait partie cette étude.

BACKGROUND : In France, the balance benefit-risk of breast cancer screening is under
discussion. The 2015 « conférence citoyenne » highlighted the need for patient decision aid (DA)
for a proper shared decision making. The french “Mammoclic” project sets up to make this DA.
This first study searched for the decision aid tools related to breast cancer screening for woman
at average risk existing in the French and English literature. METHOD : Two authors conducted
a scoping review from 1991 to 2018, in three sources : scientifics databases (Medline and
Cochrane Library), Google and public authorities or scientific societies websites. Decision aids
were selected if they explicitely declared themselves as a decision aid for breast cancer screening
in women at average risk. Then, DA were analysed with a french translation of the fourth version
of the International Patient Decision Aid Standards instrument (IPDASi). RESULTS : Twenty-
nine DA from 1512 references were analysed. Only one DA was French and 5 were in French
language. Only one tool was certified. CONCLUSION : No decision aid certified are avalaible
for the French program of breast cancer screening. Thus a DA which can support shared decision

making will be proposed by the Mammoclic project team in the coming years.
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1. Introduction

1.1 Décision partagée et outil d’aide a la décision partagée

La loi du 4 Mars 2002 stipule qu’« aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout
moment » (1). De méme le code de la santé publique précise que: « Toute personne prend avec le
professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations fournies, les
décisions concernant sa santé (2). La loi numéro 2016-41 du 26 janvier 2016 sur la
modernisation de notre systtme de santé renforce le principe de démocratie sanitaire en
permettant « la participation directe ou par I’intermédiaire d’association » de la population « aux
débats publics sur les questions de santé » (3). Depuis la fin du XXe siecle la relation médecin-
malade évolue et trois modeles principaux de prise de décision relative a un probléme de santé
coexistent. Murray et al. qui reprennent le modele de Charles et al, décrivent trois étapes dans la
prise de décision (4,5) : le transfert d’information, la délibération et la prise de décision. Dans le
mod¢le paternaliste, le transfert d’information est unidirectionnel du médecin vers son patient.
Le médecin délibére et prend seul la décision. Dans le mod¢le de décision éclairée, le transfert
d’information est unidirectionnel du médecin vers son patient. Le patient délibére et prend seul
sa décision. Le modele de décision partagée repose sur un échange d’information bidirectionnel,
le patient exprimant ses valeurs et préférences, le médecin transmettant ses connaissances
scientifiques et son expérience. La dé¢libération et la prise de décision sont réalisées
conjointement par le médecin et son patient afin d’aboutir a un commun accord (6). « Le modéle
de décision partagée a donc été proposé comme modele intermédiaire » entre le modéle de
décision informée et le modele paternaliste (6). La décision partagée résulte de « la rencontre de
deux experts : celui qui apporte des informations fondées sur le meilleur niveau de preuves
scientifiques et celui qui connait ce qui est le plus important pour lui-méme » (7). Ce type de

décision est une traduction du terme anglais « shared decision making ».
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Les outils d’aide a la décision sont des supports pratiques pouvant soutenir la décision partagée.
Ils peuvent « étre composés d’images statiques, de questionnaires, de vidéos, de programmes
numériques interactifs ou combiner plusieurs composants » (8). Ils présentent le méme contenu
au professionnel de santé et au patient. Ses informations sont fondées sur des preuves
scientifiques ou des consensus d’experts. Les outils d’aide a la décision permettent
« d’accompagner, et non de remplacer, les conseils d’un professionnel de santé » (6,9) Ces outils
sont utiles pour certaines situations notamment « lorsqu’il existe plusieurs options raisonnables
et lorsque les préférences personnelles des patients sont pertinentes et importantes » (10). Par
exemple, dans les actions de dépistage lorsqu’il existe une incertitude quant a la balance
bénéfice-risque. L’outil explicite la décision a prendre et I’état de santé auquel il se réfere. Puis il
présente toutes les options possibles, y compris « I’option de ne pas agir » (6) ; ainsi que les
bénéfices, les risques et les incertitudes relatifs a chaque option. Aucune option ne doit étre
favorisée (9). Il laisse aussi une place a I’expression des valeurs et des préférences du patient
(11). Enfin, I’outil accompagne le processus décisionnel, dans une « délibération » (6) en
plusieurs étapes. Son but final est « de préparer le patient a faire un choix informé et basé sur ses
valeurs avec le praticien. » (9). L’objectif de 1’outil d’aide a la décision est d’améliorer la qualité
des décisions (9). Ainsi, selon Stacey et al, les personnes ayant fait I’expérience d’un outil d’aide
a la décision se sentent mieux informées, plus proches de leurs valeurs personnelles et sont

autant, voire plus satisfaites de leur décision (12).

1.2 Définition du dépistage

Le rapport de 1’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS) en 1970 cite la Commission on
Chronic Illness de 1951 qui définit le dépistage comme I’action qui « consiste a identifier
présomptivement a 1’aide de tests, d’examens ou d’autres techniques susceptibles d’une

application rapide les sujets atteints d’une maladie ou d’une anomalie passée jusque-la

inapercue. » (13). Les dépistages organisés sont des actions de santé publique mettant en ceuvre
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«des mesures de grande envergure appliquées a des groupes entiers de population » (13).
L’objectif de ces dépistages organisés est de poser des diagnostics précoces, en espérant qu’une
maladie diagnostiquée le plus tot possible réduira la lourdeur des traitements et la morbi-

mortalité (13).

1.3 Le dépistage du cancer du sein en France

Le cancer du sein est la premiére cause de déces par cancer chez la femme en France avec
58 968 nouveaux cas par an et 11 883 déces estimés en 2017 par Santé Publique France (14).

En 1994, un programme national de dépistage organisé est mis en place puis généralisé¢ en 2004
a ’ensemble du territoire. La population cible du dépistage est I’ensemble des femmes de 50 a
74 ans a risque moyen de cancer du sein, c’est a dire sans facteur de risque autre que leur age.
Cette population représentait 10 091 424 femmes en France selon 1’Institut national de la
statistique et des études économiques (INSEE) pour la campagne 2016-2017 (15). Une femme
qui présente un ou plusieurs facteurs de risque surajouté ne reléve pas du dépistage organisé. Ces
facteurs de risque surajouté sont : un antécédent personnel de cancer du sein ou de carcinome
canalaire in situ ou de carcinome lobulaire in situ, un antécédent d’irradiation thoracique, un
antécédent d’hyperplasie canalaire ou lobulaire atypique, un antécédent familial de cancer du
sein avec un score d’Eisinger supérieur ou égal a 3, une prédisposition génétique (dont la
mutation BRCA 1 et 2) (16). En pratique, des structures régionales sont chargées d’organiser le
dépistage selon un cahier des charges national. Les femmes ciblées par le dépistage regoivent
une lettre d’invitation tous les 2 ans, leur indiquant les lieux ou elles peuvent se rendre. Le cofit
de la mammographie est entierement pris en charge par la Sécurité sociale. Le jour de I’examen
une palpation mammaire par un radiologue et une mammographie selon deux incidences (cranio-
caudale et oblique externe) sont réalisées dans des centres de radiologie agréés dont les
mammographes doivent respecter des normes de qualité. Une premicre lecture de la radiographie

est réalisée au moment de la mammographie par le méme radiologue qui a réalisé¢ la palpation

16



mammaire. Si le résultat est positif alors la patiente entre dans une démarche diagnostique. Si la
radiographie est classée 1 ou 2 sur 1’échelle de /’American college of radiology (ACR), une
deuxiéme lecture en aveugle est effectuée par un autre radiologue expert. En cas d’anomalie ou

de doute, des examens complémentaires sont proposés directement par le premier radiologue.

Une controverse scientifique concernant 1’intérét de la réalisation du dépistage du cancer du
sein et de son organisation existe au niveau national et international. Le rapport bénéfice-risque
du dépistage actuel est discuté. Les résultats des différentes études et méta-analyses sur la
réduction de la morbi-mortalité imputable au dépistage ne sont pas concordants (17,18).
Premicrement, cette réduction de la morbi-mortalité serait entravée par le surdiagnostic et le
surtraitement (19). Le surdiagnostic est la détection d’un cancer qui n’aurait pas ou peu évolué et
qui ne se serait jamais exprimé cliniquement. La conséquence d’un surdiagnostic est le
surtraitement qui peut entrainer des séquelles physiques et psychologiques. Ainsi la découverte
précoce d’une lésion cancéreuse ou lorsqu’elle est encore de petite taille n’équivaudrait pas
forcément a un bénéfice pour la patiente. Deuxiémement, le niveau de risque de cancers radio-
induits du fait de la répétition des mammographies de dépistage est évoqué (18). Troisiémement,
les cancers dit « de I’intervalle » sont un autre facteur limitant (20). Il s’agit de cancers
diagnostiqués entre deux mammographies de dépistage dont la premicre n’avait pas détecté de
cancer. Quatriemement, comme tout examen, la mammographie est a 1’origine de faux-positifs
(détection d’une anomalie alors que la patiente est saine) (17) et de faux-négatifs (non détection
du cancer).

Sur un plan organisationnel, en France sur la période 2016-2017 (qui correspond a une
campagne de dépistage) le taux de participation était de 50,3% et tend a stagner voir régresser
ces dernicres années (15). Or les recommandations européennes préconisent un taux de
participation d’au moins 70% pour parler de bénéfice d’une politique de dépistage. De plus

l'existence en paralléle d'un dépistage individuel difficile a évaluer interfére avec I’estimation de

17



I’efficacité du dépistage organisé. Egalement, 1'accés au dépistage est hétérogéne en raison
d'inégalités socio-culturelles et d'inégalités d'offre de soins sur le territoire. Enfin, le dépistage tel
qu’il est organisé n’est pas inscrit dans le parcours de soin habituel des patientes. Une patiente
peut directement aller réaliser sa mammographie sans consulter ni son médecin traitant, ni son

gynécologue.

En 2015, le ministére de la Santé a sollicité I'Institut national du cancer (INCa) pour engager
une concertation citoyenne sur le dépistage afin de faire évoluer les pratiques actuelles. Le
rapport du comité d'orientation a été publié en septembre 2016 (21). Il en sort plusieurs pistes de
travail pour I’avenir et le souhait des patientes d’étre mieux associées au dispositif de dépistage.
Le rapport préconise également une meilleure intégration du médecin traitant dans le parcours de
soin de la patiente ainsi que la lutte contre les inégalités d’acceés au centre de dépistage tant
géographiques que socio-culturelles. Le rapport suggere une meilleure évaluation du dépistage
individuel et suggere de réaliser des études épidémiologiques de morbi-mortalité du programme
francais de dépistage organisé. De plus, les experts sollicitent la recherche médicale afin
d’améliorer la connaissance sur l'évolution de certains cancers, par exemple en identifiant un
nouveau biomarqueur prédictif de 1’évolution des cancers in situ. Enfin le rapport insiste pour
qu’une information plus loyale et de meilleure qualité soit délivrée aux patientes et incite a
I’¢laboration d'outils d'aide a la décision partagée.

En Avril 2017, I’'INCa a proposé un « plan d’action pour la rénovation du dépistage organisé
du cancer du sein ». Ce plan met en place plusieurs mesures. Il demande I’instauration d’un
« dépistage organisé du cancer du sein personnalisé, plus humain et mieux coordonné »,
« impliquant d’avantage le médecin traitant » (22). Pour cela, les médecins doivent « disposer
d’un outil fiable et validé, ainsi que d’outils destinés a la décision éclairée des femmes. » (21).
En Mars 2018 la Haute Autorité de Sant¢ (HAS) a publi¢ une fiche méthodologique intitulée

« Eléments pour élaborer une aide a la prise de décision partagée entre patient et professionnels
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de santé ». Ce support explique comment construire, en plusieurs étapes, un outil d’aide a la
prise de décision partagée. L’étape préalable consiste a « faire une recherche documentaire
ciblée sur les aides a la décision partagée et les documents d’informations des patients existants »
(23).

L’objectif de cette étude était de répondre a la question suivante : quels sont les outils d’aide a la
prise de décision partagée existants dans la littérature francophone et anglophone, concernant le
dépistage du cancer du sein pour toutes les femmes a risque moyen ?

Notre travail cherchait a repérer I’existence ou non d’outils, et a décrire leurs points forts et leurs
lacunes. La finalité étant d’apprécier s’il existe déja un outil pouvant étre utilisé ou transposé
dans le contexte du dépistage francais. Ce travail s’inscrit dans un ensemble de travaux de théses
qui cherche a développer un outil d’aide a la prise de décision partagée dans le cadre du

dépistage organisé personnalisé du cancer du sein : le projet « Mammoclic ».

2. Matériel et méthode

2.1 Type d’étude

Cette étude était un examen de la portée (scoping review) visant a récupérer des données non
homogenes. Ce type d’étude permettait d’explorer largement la littérature publiée et non publiée.
L’objectif était de cartographier le champ de la recherche sur les outils d’aide a la décision
partagée pour le dépistage du cancer du sein des femmes a risque moyen (dans le temps, dans
I’espace, dans les sources de données). L’examen de la portée s’inspirait des principes
méthodologiques des travaux d’Arksey et O’Malley (24), de Peters et al. (25), du Joanna Briggs
Institut (26), de Pham er al. (27) ainsi que de 1’équipe de 1’université de Toronto : Levac,
Colquhoun et al. (28,29) dont une référence disponible sur le site internet de I’Equator network

(30). Elle était également inspirée des recommandations de 1’ouvrage de référence de la
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collaboration Cochrane (31). Ce protocole de recherche n’a pas pu étre enregistré sur le registre

PROSPERO car ce dernier ne répertorie pas les examens de la portée.

2.2 Protocole de I’étude

Les recherches ont ét¢ effectuées de manicre systématique dans trois catégories de sources :

- deux bases de données scientifiques : Medline et Cochrane Library

- un moteur de recherche général interrogeant 1’internet : Google.

- des sites internet des sociétés savantes et des pouvoirs publics suivants : Assurance
maladie (Sécurité sociale francaise) (32) ; Haute autorité de santé (HAS) (33); Société
francaise de gynécologie (SFG) (34) ; Collége national des gynécologues et obstétriciens
francais (CNGOF) (35) ; Institut national du cancer (INCa) (36) ; Société canadienne du
cancer (37); National cancer institute (38); Canadian task force (39); US preventive
services task force (USPSTF) (40) ; American cancer society (ACS) (41) ; BreastScreen
Australia (42) ; National health service (NHS) Breast cancer screening program (43)

Cette étude s’intéressait aux outils mis en service entre janvier 1991 et octobre 2018,
anglophones et francophones. La date de janvier 1991 correspondait a la date de création des
mots clés du thésaurus de Medline « decision support techniques » et « decision aid ». C’est
également dans les années 1990 que le concept de « décision partagée » a émergé en France et
dans les pays anglo-saxons. La date d’octobre 2018 a été choisie car les derniers outils ont été
inclus fin octobre 2018. Chaque source possédait son propre mode d’indexation des références.

Ainsi une stratégie de recherche a été élaborée pour chacune d’entre elles.

2.2.1 Dans les bases de données scientifiques

La stratégie de recherche a été élaborée avec I’aide du service de documentation de la faculté de
Meédecine de Grenoble. Les MeSH (Medical Subject Heading) étaient les termes du thésaurus de
Medline qui permettaient d’indexer les publications. Ces mots clefs étaient établis par la
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National Library of Medecine. Le Catalogue des index des sites médicaux de langue francaise
(CISMeF) a permis de définir les MeSH adaptés. Ces mots clefs ont été choisis hauts placés dans
I’arborescence afin d’élargir au maximum la recherche. Ainsi la recherche était plus exhaustive.
L’utilisation de « decision making » a permis de rechercher « shared decision making » et ses
termes MeSH synonymes. « Decision support techniques » a permis de rechercher « decision
aids » et ses MeSH synonymes. Avec ces MeSH 1’équation de recherche dans Medline a été

construite :

("mammography"[MeSH Terms] OR "breast neoplasms/prevention and control"[MeSH Terms])
AND ("decision making"[MeSH Terms] OR "decision support techniques"[MeSH Terms]) AND
("1991/01/01"[PDAT] : "2018/09/29"[PDAT])

Pour affiner la recherche en augmentant sa pertinence le qualificatif « prevention and control » a
été affilié au descripteur « breast neoplasms ».

Dans la base de données de la Cochrane Library, une équation de recherche a été construite avec
I’outil de construction d’équation de recherche (Search Manager). Par extension, il a été possible
d’utiliser les MeSH de Medline. Les mots clefs « mammography », « breast neoplasm », « breast
cancer », « decision aid » et « shared decision making » ont été recherchés sans explosion. Les
MeSH « mammography », « breast neoplasms », «mass screening », «decision support
techniques » et « decision making » ont ét¢ recherchés avec explosion. L’explosion cherchait
tous les MeSH qui étaient indexés sur la méme branche d’arborescence et en dessous. (Annexe

A).

2.2.2 Dans le moteur de recherche Google
L’équation de recherche a été construite en anglais et en frangais. Les mots « cancer du sein »,
« breast cancer », « mammographie », « mammography », «outil d’aide a la décision » et

«decision aid » ont été choisis car ils étaient les plus utilisés dans les titres des pages internet.
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Les parametres de recherche de Google ont permis de personnaliser la période de publication des
articles de janvier 1991 a octobre 2018 et la langue en choisissant « toutes langues ». La
recherche a été effectuée en navigation privée.

Les équations de recherche utilisées étaient :

mammographie OU "cancer du sein" ET "outil d'aide a la décision"

mammography OR "breast cancer" AND "decision aid"

2.2.3 Dans les sites internet de sociétés savantes et des pouvoirs publics

Les différents onglets du site internet ont été visités de maniere systématique. Lorsqu’il existait
une fonction «recherche avancée », 1’équation « cancer du sein » ET «outil d’aide a la
décision » a été utilisée dans les sites francophones. L’équation « breast cancer » AND
« decision aid » a été utilisée dans les sites anglophones.

Des précisions sur la stratégie de recherche sont décrites en annexe A.

Une rencontre a été organisée avec le Dr Catherine Exbrayat, médecin coordonnateur du
programme de dépistage du cancer du sein de I’Office de lutte contre le cancer (ODLC) pour
identifier toute littérature non publiée concernant ce travail.

Ces stratégies de recherche ont été testées au préalable afin de s’assurer que les références

pertinentes connues soient retrouvées.

2.3 Sélection des outils d’aide a la décision partagée
La s¢lection d’outils d’aide a la décision partagée était conduite par les deux auteurs de maniere
indépendante. En cas de désaccord, les auteurs discutaient dans le but de trouver un consensus.

En cas d’échec, I’avis de 1’un des directeurs de theése était demandé.
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2.3.1. Dans les bases de données scientifiques (Medline, Cochrane Library)

Une premiere sélection était réalisée a partir du titre et du résumé. Si le résumé n’était pas
disponible, la référence était incluse sur le titre si elle ne présentait pas de critéres d’exclusion.
Les critéres d’inclusion étaient :

- larticle traite obligatoirement de décision partagée ou d’outil d’aide a la décision

partagée

- Particle traite obligatoirement de dépistage du cancer du sein ou de mammographie

- article francophone ou anglophone

- article publié entre janvier 1991 et octobre 2018
Les critéres d’exclusion étaient :

- les outils d’aide a la décision concernant les traitements des cancers du sein (préventif

ou curatif)

- les outils pour les femmes a haut risque et trés haut risque (selon les recommandations

francaises, la densité mammaire n’était pas considérée comme un facteur de risque)

- le dépistage par autre technique que la mammographie

- les outils adressés aux femmes ayant déja un diagnostic de cancer du sein

- les outils adressés uniquement aux professionnels de santé

- les outils uniquement « calculateurs de risque » de cancer du sein
Les « calculateurs de risque » ne constituaient pas une réponse a la problématique de 1’étude et
n’ont pas été inclus. Une seconde étape de sélection a été réalisée a la lecture du texte entier. Les
références ont été incluses si elles vérifiaient les mémes critéres d’inclusion et d’exclusion
développés ci-dessus et s’il existait un lien vers un outil qui s’annongait comme un outil d’aide a
la décision partagée. Enfin une troisieme €tape de sélection a €té réalisée a partir de I’outil d’aide
a la décision. L’outil d’aide a la décision a été inclus s’il s’annongait comme un outil d’aide a la
décision partagée pour le dépistage du cancer du sein des femmes a risque moyen, francophone

ou anglophone, publié entre janvier 1991 et octobre 2018.
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2.3.2. Dans le moteur de recherche Google

Une premiere sélection était réalisée sur le titre des pages internet. La référence était exclue si
elle était une annonce publicitaire ou si le titre de la page internet comportait un critére
d’exclusion décrit au paragraphe 2.3.1. Une seconde étape de sélection a été réalisée sur la page
internet d’accueil. La page internet était incluse si elle répondait aux mémes critéres d’inclusion
et d’exclusion cités en 2.3.1 et si elle donnait un lien vers un outil d’aide a la décision partagée.
Enfin une troisiéme étape incluait I’outil d’aide a la décision s’il s’annongait comme un outil
d’aide a la décision partagée pour le dépistage du cancer du sein des femmes a risque moyen,

francophone ou anglophone, publié entre janvier 1991 et octobre 2018.

2.3.3 Dans les sites internet de sociétés savantes et des pouvoirs publics

Les criteres d’éligibilité étaient appliqués aux outils trouvés.

2.4. Collecte des caractéristiques des outils inclus

Chacune des références menant vers un outil d’aide a la décision inclus a été enregistrée dans
Zotero. Les outils en doublon issus des différentes sources étaient éliminés. Le recueil des
caractéristiques suivantes était réalisé¢ pour chaque outil par les deux auteurs : nom de I’outil,
¢tude dont il est issu, date de publication, date de derni¢re mise a jour, pays d’origine, organisme

de rattachement, langue, format, options envisagées, tranche d’age et nombre d’occurrences.

2.5. Analyse du contenu des outils inclus

Cette étape a été réalisée conjointement par les deux auteurs. Une grille de lecture a été
constituée a partir de la quatriéme version de I’instrument de I’International patient decision aid
standards (IPDAS) collaboration (10) et de trois critéres de la fiche méthodologique de la HAS
de mars 2018 (23). Les 44 critéres de I'IPDAS ont été traduits en frangais par les auteurs a partir
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d’une version frangaise non officielle du troisiéme instrument de I’IPDAS. Les trois critéres de la
HAS utilisés étaient ceux qui apportaient une idée nouvelle pour I’analyse. Les critéres de
I’IPDAS ¢étaient répartis en 10 dimensions et en 3 types : les critéres de qualification, les critéres
de certification et les critéres de qualité. Les 6 critéres de qualification permettaient de définir
qu’un outil était bien un outil d’aide a la décision. Les 10 critéres de certification étaient ceux
sans lesquels un outil était jugé comme présentant un risque €levée de “biais préjudiciable” pour
le patient (10). Les réponses aux critéres de qualification et aux critéres issus de la HAS étaient
«oui» ou «non » selon s’ils vérifiaient le critére d’analyse. Les critéres de certification et de
qualité étaient notés selon une échelle de Likert de 1 : « pas du tout d’accord » a 4 : « tout a fait
d’accord ». Une partie d’analyse libre était réalisée par les auteurs de maniére conjointe.

Chaque outil a été analysé un par un a travers cette grille de lecture. Selon N. Joseph-Williams et
al. (10) pour étre certifié 1’outil d’aide a la décision devait valider tous les critéres de

qualification et obtenir une note de 3 ou 4 a chaque critére de certification.
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Tableau 1 : Grille de lecture (critéres de P'IPDAS et de la HAS)

Informations

L’OAD décrit I’état de santé ou le probléme (intervention chirurgicale, traitement ou examen de dépistage)
pour lequel une prise de décision est requise.

L’OAD énonce explicitement la décision a prendre.

L’OAD décrit les options possibles pour la décision a prendre.

L’OAD décrit les aspects positifs (bénéfices et avantages) pour chaque option.

L’OAD décrit les aspects négatifs (risques, effets secondaires et inconvénients) pour chaque option.

L’OAD présente avec autant de détails les aspects positifs et négatifs de chaque option (par exemple :
polices de méme taille, méme ordre de présentation, mémes données statistiques).

L’OAD décrit I'évolution naturelle de 1'état de santé ou du probléme en cas de non intervention.

L'OAD permet la comparaison des aspects positifs et négatifs de chaque option possible.

La temporalité de la décision et son degré d’urgence sont-ils précisés ? (HAS)

Le caractere réversible ou non de la décision est-il précis¢ ? (HAS)

Statistiques

L'OAD fournit des informations sur les conséquences possibles de chaque option (c'est a dire les
conséquences probables des décisions).

L'OAD spécifie la population de patients pour qui s'appliquent ces conséquences.

L’OAD spécifie le taux d'événements des conséquences possibles de chaque option.

L'OAD permet a l'utilisateur de comparer les fréquences de survenue des conséquences de chaque option sur
la méme période de temps (quand cela est possible).

L’OAD permet a l'utilisateur de comparer les fréquences de survenue des conséquences de chaque option en
utilisant le méme dénominateur (quand cela est possible).

L’OAD fournit plusieurs modes de présentation des statistiques (mots, chiffres, diagrammes...).

Valeurs du patient
L’OAD décrit le vécu des conséquences de chaque option (physique, psychologique, sociale).

L'OAD demande au patient de réfléchir aux aspects négatifs et positifs des options qui lui importent le plus
(implicitement ou explicitement).

Accompagnement
L’OAD fournit un processus de décision étape par étape.

L’OAD inclut des outils comme une feuille de travail ou une liste de question a utiliser au cours de la
discussion avec le praticien.

Processus de développement
Le processus de développement comprenait une évaluation des besoins avec les patients.

Le processus de développement comprenait une évaluation des besoins avec les professionnels de santé.

Le processus de développement comprenait une relecture de l'outil par des patients non impliqués dans son
¢élaboration.

Le processus de développement comprenait une relecture de l'outil par des professionnels non impliqués
dans son élaboration.

L'OAD a été testé sur le terrain par des patients confrontés a la décision.

L'OAD a été testé sur le terrain par des professionnels qui conseillent des patients confrontés a la décision.

Preuves scientifiques
L’OAD (ou les documents associés) fournit les références des preuves scientifiques citées.

L’OAD (ou les documents associés) fournit sa date de publication ou de production.

L’OAD (ou les documents associés) fournit sa politique de mise a jour.

L’OAD fournit des informations sur le niveau d’incertitude de survenue des événements ou des
conséquences des décisions (par exemple en donnant une fourchette ou en utilisant une phrase comme "notre
meilleure estimation est ...").

L'OAD (ou les documents associés) décrit comment les preuves scientifiques ont été sélectionnées ou
synthétisées.

L'OAD (ou les documents associés) décrit la qualité des preuves scientifiques utilisées.

L'OAD décrit les incertitudes pour chaque option (HAS)

Transparence
L’OAD (ou les documents associ¢s) fournit des informations a propos du financement de son
développement.

L’OAD inclut I'identification ou les qualifications des auteurs/développeurs.

Langage clair

L’OAD (ou les documents associés) indique le niveau de lisibilité (en utilisant une ou plusieurs échelle(s) disponible(s)).

Evaluation de I’outil et de son efficacité
11 existe des preuves que I’OAD améliore I’adéquation entre les préférences du patient informé et 1’option
choisie.

11 est établi que 'OAD améliore les connaissances du patient sur les caractéristiques des options possibles.

Le test de dépistage
L’OAD décrit ce pourquoi le test est congu.

Si le test détecte une anomalie, I’OAD décrit les prochaines mesures habituellement prises.

Si le test ne détecte pas anomalie, I’OAD décrit la prochaine étape envisageable.

L’OAD informe des conséquences de la détection d’un état ou d’une maladie qui n’aurait jamais causé de
probléme si le dépistage n’avait pas été fait (biais de délai).

L'OAD comprend la probabilité d'obtenir un résultat vrai-positif au test.

L'OAD comprend la probabilité d’obtenir un résultat vrai-négatif au test.
L'OAD comprend la probabilité d'obtenir un résultat faux-positif au test.
L'OAD comprend la probabilité d'obtenir un résultat faux-négatif au test.
L'OAD décrit la probabilité que la maladie soit détectée avec ou sans recours au test.

OAD : Outil d’aide a la décision
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2.6. Références mentionnées a titre indicatif
Si certaines références ne répondaient pas aux critéres d’inclusion mais €étaient intéressantes, les

auteurs les ont mentionnées.
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3. Résultats

Medline
869 références

Figure 1- Diagramme de flux
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3.1 Caractéristiques des outils inclus

Vingt-neuf outils issus de 1512 références ont été inclus (1297 références dans les bases de
données scientifiques, 203 références dans le moteur de recherche Google, 12 sites de pouvoirs
publics et de sociétés savantes). Deux outils n’ont pas pu étre récupérés malgré une demande
envoyée a leurs auteurs (Gibbons 2018 et Lawrence 2000) (44,45) . L’application Mammopad
(46) n’a pas pu étre analysée entiérement car les auteurs ne possédaient que quelques captures
d’écran. Les recherches non systématiques dans la base de données CAIRN info et dans la revue
Prescrire n’ont pas retrouvé d’outils annoncés comme des aides a la décision. Un seul outil
d’aide a la décision était francgais, 5 outils étaient disponibles en frangais et 8 outils couvraient la
tranche d’age 50-74 ans. Les outils d’aide a la décision avaient des formats divers : sites internet
interactif et non interactif, visuel, vidéo, brochure papier et numérique, application pour tablette

numérique, Kit.
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Tableau 2- Caractéristiques des outils inclus

Nom de I’outil (¢tude principale dont il est issu) Pays Langues Occurrences
Mammography, how to make the right decision for you Etats-Unis Anglais 2
(Keating N) (47)
National program for breast cancer screening (48) Pays Bas anglais/ 1
néerlandais/
turque/ arabe
Healthwise. Breast cancer screening : when should I start Etats-Unis anglais 5
having mammograms ? (49)
Harding center for risk literacy fact box : early detection of Allemagne anglais 3
breast cancer by mammography screening (50)
HealthDecision. Breast cancer screening shared decision Etats-Unis anglais (certaines 7
making toolkit (Schrager S) (51,52) fiches en
espagnol)
Lazris & Rifkin’s risk-benefit characterization theater (53) Etats-Unis anglais 3
Breast screening decisions. A mammogram decision aid for Etats-Unis anglais 12
women aged 40-49 (Elkin 2017) (54,55)
Mammogram questions to think about for women aged 40- Etats-Unis anglais/ espagnol 3
49 (Saver 2017) (56,57)
Breast cancer screening : It’s your choice (Hersch 2015) Australie anglais 6
(58,59)
Mammopad (Eden 2015) (46) Etats-Unis anglais 6
Should I continue getting mammograms after age 75 ? Etats-Unis anglais 3
(Schonberg 2014) (60)
Should I continue getting mammograms ? For women age Etats-Unis anglais 4
75 to 84 years (Schonberg MA) (61)
Should I continue getting mammograms ? For women age Etats-Unis anglais 3
85 or older (Schonberg MA) (62)
Cancer du sein - Vidéo sur les lignes directrices pour le Canada anglais/ francais 3
dépistage (63)
A decision aid for women between the ages of 38 and 48 Etats-Unis anglais 2
(Scariati 2015) (64,65)
Breast cancer screening. What would happen to women Finlande anglais/ finnois/ 1
participating in screening ? (Pasternack 2011) (66) suédois
Information on mammography for women aged 40 and Canada anglais/ frangais 1
older. A decision aid for breast cancer screening in Canada
(67)
A decision aid for women age 40 thinking about starting Australie anglais 17
mammography screening (Mathieu 2010) (68,69)
A decision aid for women aged 70 and older at their next Australie anglais 14
screening mammogram (Mathieu 2007) (70,71)
Personally relevant information about screening Etats-Unis anglais 4
mammography (PRISM) 40s (Rimer 2001) (72-74)
Personally relevant information about screening Etats-Unis anglais 4
mammography (PRISM) 50s (Rimer 2001) (72,73,75)
DECIDEO (Bourmaud 2016) (76) France frangais/ anglais 2
Decide 2 screen ! (Schapira 2016) (77,78) Etats-Unis anglais 1
The Lee-Schonberg index (Schomberg 2016) (79,80) Etats-Unis anglais 3
Breast cancer screening decision aid - BC Agency care (81) Canada anglais 1
My breast my test (82) Canada anglais/ francais 2
Risques et bénéfices (83) Canada anglais/ francais 5
My personnal decision (Gibbons 2018) (44) Etats-Unis donnée 1
manquante
Lawrence 2000 (45) Etats-Unis donnée 1
manquante

Le détail complet des éléments outils listés en tableau 1 est disponible en Annexe B




Il y avait 3 grands types d’options présentées aux femmes dans les outils : faire ou ne pas faire la
mammographie, commencer le dépistage a 40 ou a 50 ans, continuer ou arréter le dépistage apres

70 ans.

Figure 2- Formats et options des outils inclus

Format des outils Options proposées aux femmes

A

\
@ N

= brochure papier et numérique = Faire ou ne pas faire le dépistage

= site internet interactif = Commencer le dépistage a 40 ans ou a 50 ans
- z:(sjje?l Arréter ou continuer le dépistage apres 70 ans
m kit m Description des recommandations

= site internet non interactif
= application tablette numérique
m données manquantes

m Données manquantes
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3.2 Cartographie des outils inclus (dans le temps, I’espace et les sources)

Les premiers outils sont apparus en 2001. Les outils étaient pour la plupart récents : publiés apres

2009.

Figure 3- Années de publication
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Cinqg outils ont été trouvés uniquement dans les bases de données scientifiques et 5 outils
uniquement dans Google. Le moteur de recherche Google a permis de trouver le plus grand

nombre d’outils (24 outils).

Figure 4 - Cartographie des sources
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Les outils d’aide a la décision partagée trouvés étaient issus de 7 pays : Pays-Bas, Etats Unis,
Allemagne, Australie, Canada, France, Finlande. Dans les références exclues, 3 autres pays

étaient représentés : Espagne, Allemagne, Chine.

3.3 Causes d’exclusions

Aux différentes étapes de sélection, les références exclues étaient celles ne traitant pas de
dépistage du cancer du sein, ni de décision partagée ou ne donnant pas de lien vers un outil qui
s’annongait comme un outil d’aide a la décision partagée. Ont aussi été exclues les références
traitant : de femmes a haut risque de cancer du sein, de décision éclairée, de traitement (préventif
ou curatif), de femmes avec diagnostics de cancer, d’autres techniques de dépistage. Ont été
exclues les références qui étaient : des calculateurs de risque de cancer du sein, des outils pour
professionnels de santé, des protocoles d’études, des annonces. Ont été exclues les références
hors sujet ou en d’autres langues que 1’anglais et le francgais (chinois, allemand, espagnol, italien,
norvégien, lituanien, danois, suédois). Neufs textes entiers d’articles n’ont pas pu étre récupéres
dans Medline et 5 dans Cochrane Library. Trois pages internet dans Google étaient inaccessibles

(messages d’erreur).

3.4 Analyse des outils d’aide a la décision inclus

Vingt-sept outils ont été¢ analysés. Le seul outil certifié par les auteurs selon les critéres de
I’IPDAS était le « HealthDecision. Breast cancer screening shared decision making toolkit »
(Schrager S) (51,52). Il était congu comme un outil a utiliser au cours de la consultation pour
servir de support a un échange bidirectionnel. A ’image d’une « boite a outil », il fournissait au
médecin comme au patient, les ressources dont il pouvait avoir besoin : site internet interactif,
matériel pédagogique pour le médecin et pour la patiente sous forme de fiches imprimables.
Plusieurs vidéos étaient disponibles pour illustrer la prise de décision partagée au cours d’une

consultation. ». L’Ottawa Hospital Research Institute (OHRI) validait, lui aussi, pour cet outil,
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tous ses criteéres. En effet, ’OHRI tient a jour un inventaire d’outils a la décision partagée : A fo
Z inventory (84). Pour étre répertoriés les outils devaient répondre a 19 critéres nommés : critéres
« Decision Aid Library Inventory (DALI) », trés proches des critéres de I’IPDAS. Dans notre
étude, les dix meilleurs outils inclus ont validé au moins 5 critéres de qualification sur les 6
critéres ; et au moins 7 critéres de certifications sur 10. Pour valider un critére de certification,
’outil devait obtenir « d’accord » ou « tout a fait d’accord ». Il s’agissait de : « HealthDecision.
Breast cancer screening shared decision making toolkit (Schrager S) »; « Breast screening
decisions. A mammogram decision aid for women aged 40-49 (Elkin 2017) (54,55) »; « A
decision aid for women between the ages of 38 and 48 (Scariati 2015) (64,65) » ; « Information
on mammography for women aged 40 and older. A decision aid for breast cancer screening in
Canada (67) »; «Breast cancer screening: It’s your choice (Hersch 2015) (58,59) » ;
« Healthwise. Breast cancer screening : When should I start having mammograms ? (49) » ;
« Mammography, how to make the right decision for you ? (Keating N) (47) » ; « Should I
continue getting mammograms ? For women age 85 and older (Schonberg MA) (62) » ; « Should
I continue getting mammograms ? For women age 75 to 84 years (Schonberg MA) (61)

» ; « Should I continue getting mammograms after age 75 ? (Schonberg 2014) (60)».
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Figure 5 - Synthese de la grille de lecture

SYNTHESE DE LA GRILLE DE LECTURE
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Parmi les 27 outils analysés, 22 outils présentaient de maniére équilibrée les aspects positifs et
négatifs de chaque option ; 20 outils mentionnaient les surdiagnostics ; 21 outils mentionnaient
la probabilité de faux-positifs de la mammographie ; des références étaient fournies dans 21
outils ou dans ses documents associés. Le contenu des outils inclus était en général de bonne
qualité. Dix-neuf outils demandaient au patient de réfléchir aux aspects négatifs et positifs des
options qui lui importent le plus ; 16 outils comportaient une feuille de travail ou une liste de
questions a utiliser au cours de la discussion avec le praticien; 17 outils permettaient un
processus de décision étape par étape. Les conséquences physiques et sociales de chaque option
possible étaient en général peu abordées dans les différents outils d’aide a la décision. Ces quatre
derniers critéres correspondaient aux dimensions « valeurs du patient » et « accompagnement ».
Ces résultats suggéraient que les outils n’impliquent pas toujours les patientes dans le processus
de décision. Le travail de Mara Schonberg apportait une approche gériatrique et repositionnait la
problématique du dépistage dans une prise en charge globale du patient (60—-62,79,80) . L’outil
francais DECIDEO (76) fournissait des données non retrouvées dans d’autres outils : la lourdeur
des traitements et le taux de rechute avec et sans dépistage. Il ne mentionnait pas les

surdiagnostics et les surtraitements et les données chiffrées n’étaient pas toujours comparables.

3.5 Outils non inclus a signaler

L’outil « Mammorisk », mentionné par le Dr Catherine EXBRAYAT, médecin coordonnateur de
I’ODLC, n’a pas été inclus car il était congu comme un calculateur de risque pour les
professionnels de santé. De plus ce calculateur intégrait la « densité mammaire » selon une
mammographie déja réalisée (85). L’OHRI a publié¢ un « Guide personnel d'aide a la décision
pour deux » pouvant servir de support a toutes les situations de décision partagée (86). D’autres

outils non inclus ont été répertoriés en Annexe D.
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4. Discussion

4.1 Rappel des résultats
Cette ¢étude a recensé 29 outils d’aide a la décision partagée. Vingt-sept ont ¢été¢ analysés. Ils
¢taient de qualité disparate. Le seul outil certifi¢ par les auteurs est anglophone. Il n’existe pas a

ce jour d’outil certifi¢ utilisable dans le contexte du dépistage organisé francais.

4.2 Décision éclairée et décision partagée

Aux différentes étapes de 1’inclusion des références, nous avons eu des difficultés avec le critére
d’inclusion « I’outil s’annonce comme outil d’aide a la décision partagée ». En effet certains
outils ne se présentaient pas de manicre claire comme des outils d’aide a la décision éclairée ou
comme des outils d’aide a la décision partagée. La frontire entre « décision éclairée »
(« informed decision making ») et « décision partagée » (« shared decision making ») n’est pas
consensuelle. La confusion dans la littérature entre les termes « décision éclairée » et « décision
partagée » a déja été décrite par Moumyjid er al en 2007 (87). A notre connaissance, il n’existe
pas de grille de lecture pouvant affirmer qu’un outil est un outil d’aide a la décision partagée.
Les criteres de I’'IPDAS jugent de la qualit¢ d’un outil d’aide a la décision partagée mais ne
permettent pas de différencier un outil d’aide a la décision éclairée d’un outil d’aide a la décision
partagée. Lorsqu’il est intégré dans un processus décisionnel mené conjointement par le
professionnel de santé et son patient, alors I’outil devient « outil d’aide a la décision partagée ».
C’est donc I'utilisation qui est faite de 1’outil qui lui confére son caractére « décision partagée ».
Cela nécessite une volonté d’engagement des deux parties au processus de décision partagée
(88). Cela implique une formation du professionnel de santé¢ a la décision partagée et une
reconnaissance de sa part de la 1égitimité du patient dans la prise de décision. Cela nécessite

également que le patient soit prét a accepter sa part d’implication dans la prise de décision.
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4.3 Forces et faiblesses

Un des points forts de la méthode de cette étude était la possibilité de réaliser des recherches
dans la littérature grise sans restriction a la littérature scientifique publiée. Le moteur de
recherche Google s’est avéré complémentaire des bases de données scientifiques. Cependant, le
champ de recherche étant vaste, I’exhaustivité n’a pas été possible. Ce probléme est inhérent aux
examens de la portée. Cette étude pourrait étre complétée par une recherche systématique dans
d’autres bases de données scientifiques et dans des plate-formes de partages de vidéos en ligne,
associée a un examen minutieux des bibliographies des documents trouvés. Une autre
particularité de ce travail est de pouvoir proposer une cartographie des outils dans les différentes
sources de données.

Une des limites de 1’étude était la faible reproductibilité des recherches dans Google et dans les
sites internet de sociétés savantes et des pouvoirs publics. La recherche indépendante par deux
auteurs cherchait a minimiser cette faiblesse. Dans le moteur de recherche Google, les résultats
des requétes sont évolutives d’un jour a 1’autre et d’un ordinateur a 1’autre. Pour augmenter la
reproductibilité, les auteurs ont mené une recherche via ’option « navigation privée » dans leur
navigateur internet. Il a été difficile d’étre reproductible lors de la visite des sites internet des
pouvoirs publics et sociétés savantes. Afin d’étre le plus systématique possible, tous les onglets
ont été¢ explorés un a un. La liste des outils inclus dans 1’étude n’est pas représentative de
I’ensemble des outils existants notamment a 1’échelle européenne a cause du choix pragmatique
des langues. Il existe au moins 2 outils allemands (89,90) , un outil espagnol (91) , un outil
chinois (92) . De plus, certains outils intéressants n’ont pas €té inclus car ils ne s’annoncgaient pas
comme des outils d’aide a la décision partagée. Certains sont répertoriés en Annexe D. La
traduction de la quatriéme version de ’instrument de 'IPDAS n’a pas été testée et validée. Les
deux auteurs n’étaient pas formés a I’utilisation de cette grille de lecture mais I’expérience
acquise au fil des analyses a permis d’harmoniser le jugement. Ainsi, les 2 premiers outils

analysés ont été réexaminés a la fin de 1’analyse. Enfin, les auteurs n’ont certifi¢ qu’un seul outil
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d’aide a la décision partagée. L’analyse comporte une part de subjectivité et une autre équipe
aurait pu arriver a d’autres conclusions. La problématique de fiabilité inter-évaluateur a déja été

soulevée par I’équipe qui a produit cet instrument (93).

4.4 Comparaison aux données de la littérature

Cet examen de la portée des outils semble étre malgré tout une des études les plus exhaustives
existantes a ce jour. Dans leur méta-analyse, Jimbo et al (94) ont inclus 9 études relatives a des
outils d’aide a la décision pour le dépistage du cancer du sein par mammographie entre 1980 et
2012. Ivlev et al (95) ont inclus 6 études relatives a des outils d’aide a la décision dans leur
méta-analyse de 2017. La méme année, Stacey et al (12) dans la mise a jour de leur revue
Cochrane ont inclus 2 études concernant le dépistage du cancer du sein. Martinez Alonso et al
(96) dans leur méta-analyse de 2017 recensaient eux 4 études. En France, Damien Charbonnier
(97) dans sa thése soutenue en 2017 avait inclus « 11 articles classés comme outils d’aide a la
décision ». Johanet et Valenza (98), dans leur thése soutenue en juin 2018, ont inclus 23 études a
partir d’une revue systématique dans Medline. Dans ces 6 études au total, sans élimination des
doublons 55 références avaient été incluses dont 34 trouvées et incluses dans cet examen de la
portée ; 12 références avaient été trouvées mais exclues. Parmi ces 12 références, les causes
d’exclusion étaient diverses (pas de lien vers un outil d’aide a la décision, langue différente du
francais ou de 1’anglais, décision éclairée, outil destiné aux professionnels de santé). Parmi ces
12 références, 1’é¢tude de Nekhlyudov er al. (99) a été exclue dans notre étude, car il était
question dans le résumé de décision éclairée. A la lecture du texte complet, nous aurions pu
discuter de son inclusion car elle utilisait une démarche de décision partagée en présentant un
dialogue-type et des visuels. Neuf références n’étaient pas récupérées avec notre stratégie de
recherche dont 7 ne respectaient pas les criteres d’¢ligibilité et 2 contenaient des outils d’aide a
la décision (100,101) que nous aurions inclus. La qualité des outils était analysée a partir de la

troisiéme version de ’instrument de I’'IPDAS dans 1’étude de Johanet et Valenza (98). Leurs
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outils de « bonne qualité » étaient similaires aux outils de « bonne qualité¢ » de notre étude. Et
I’unique outil frangais était ¢galement retrouvé. Elles constataient de la méme maniere que les
outils (ou leurs documents associés) ne mentionnaient quasiment jamais de test sur le terrain par

les professionnels de santé.

4.5 Perspectives

Cette étude constitue dans le cadre du projet « Mammoclic » une étape préliminaire
indispensable au développement du futur outil d’aide a la décision partagée. L’évaluation des
besoins des professionnels de santé dans le cadre du processus d’élaboration d’un nouvel outil a
été réalisée en paralléle par Agier et Das Neves Domingues dans un autre travail de these (102).
Par des méthodes de consensus d’experts frangais du dépistage du cancer du sein, elles ont défini
86 items obligatoires, nécessaires et indispensables devant figurer dans un outil francais d’aide a
la décision partagée. Ces résultats sont concordants avec les critéres de I’IPDAS et avec les
outils de « qualité » que nous avons trouvés. Cependant les items en lien avec les dimensions
«valeurs » et « accompagnement » de I’instrument de I’'IPDAS n’ont pas été retenus par les
experts. Notamment I’idée d’une feuille de travail personnel pour la patiente, a partager avec son
médecin, n’a pas été retenue. Pour compléter ces deux travaux, il faudra procéder a 1’évaluation
des besoins des patientes. L’outil devra répondre aux critéres de I'IPDAS. Il devra étre relu puis
testé sur le terrain par des professionnels de santé et des patientes confrontées a cette décision

(10).
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Conclusion

THESE SOUTENUE PAR : Christine MARTINAGGI et Juliette PAGNIER

TITRE : OUTILS D’AIDE A LA DECISION PARTAGEE DANS LE CADRE DU
DEPISTAGE DU CANCER DU SEIN DES FEMMES A RISQUE MOYEN. EXAMEN
DE LA PORTEE DE JANVIER 1991 A OCTOBRE 2018.

CONCLUSION :

La balance bénéfice-risque du dépistage du cancer du sein connait une
réflexion a I’échelle nationale et internationale. Parall¢lement, la relation médecin-malade
évolue d’un modele paternaliste vers un modele de prise de décision partagée. Des outils
d’aide a la décision deviennent nécessaires pour soutenir 1’échange bidirectionnel entre le
professionnel de santé et son patient. Nous avons réalisé cette étude comme étape
préliminaire a I’élaboration d’un nouvel outil d’aide a la décision partagée.

Les auteurs ont procédé au recensement des outils déja existants dans la
littérature francophone et anglophone et a I’évaluation de leur pertinence. Cet examen de la
portée de 1991 a octobre 2018 a permis la cartographie de trois types de sources de données.
Vingt-neuf outils ont été recensés puis analysés au moyen des critéres de la quatriéme version
de I’instrument de I’ International Patient Decision Aid Standards (IPDAS). A ce jour, aucun
outil certifié n’est adapté au contexte du dépistage organisé frangais. A ’avenir, il semble
essentiel d’élaborer un outil francophone pour les femmes a risque moyen de cancer du sein
agées de 50 a 74 ans. Celui-ci devra répondre aux critéres de I'IPDAS, étre a la fois exhaustif

et compréhensible par le plus grand nombre et pouvoir étre diffusé largement.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER
Grenoble, le: 2GS \AA (,\3
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et par délégation
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Annexes

ANNEXE A : Stratégie documentaire

1. Mots clés/ MeSH :

- décision partagée/ shared decision making/shared decision-making/ decision making

- outils d’aide a la décision partagée/decision aids/ decision suppport techniques

- cancer du sein/breast neoplasm/breast cancer

- dépistage organisé/ breast cancer screening/mass screening

- mammographie/Mammography

2. Equations de recherche :

2.1 Dans Medline

("mammography"[MeSH Terms] OR "breast neoplasms/prevention and control"[MeSH
Terms]) AND ("decision making"[MeSH Terms] OR "decision support techniques"[MeSH

Terms]) AND ("1991/01/01"[PDAT] : "2018/09/29"[PDAT])

2.2 Dans Cochrane library (capture d’écran)

Search Search manager Medical terms (MeSH)

équation définitive cochrane
Last saved on: 30/09/2018 16:55:09

+ Search saved.
- #1 | mammography
- #2 MeSH descriptor: [Mammography] explode all trees
- #3 “breast neoplasms”
- #4 MeSH descriptor: [Breast Neoplasms] explode all trees
- #5 “breast cancer”
- #6 MeSH descriptor: [Mass Screening] explode all trees

#7 #1 OR #2 OR #3 OR #4 OR #5 OR #6

#8 “decision aid*

#10 “shared decision making"

#11 MeSH descriptor: [Decision Making] explode all trees

#12 #8 OR #9 OR #10 OR #11

T S S e

#13 #7 AND #12

#9 MeSH descriptor: [Decision Support Techniques] explode all trees

Save this search v

428 références apres ajout du filtre 1991 — 2018

@ View saved searches

? Search help

View fewer lines Print

Sv  MeSHv Y

MeSH~¥

v

MeSH~

MeSH~¥

-«

-«

MeSH v

MeSH v

-«

-«

1656

w
5]

11223

11138

25982

3518

30899

818

2345

857

3731

6919

N
)
=)
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2.3 Dans le moteur de recherche interrogeant internet (Google)
L’équation utilisée dans Google était :
mammographie OU "cancer du sein" ET "outil d'aide a la décision"

mammography OR "breast cancer" AND "decision aid"

Paramétres suivant ont été rajoutés :

Recherche en navigation privée via le navigateur Mozilla Firefox.

Période personnalisée du 01/01/1991 au 23/10/2018 pour I’équation en frangais et du 01/01/1991
au 17/10/2018 pour I’équation en anglais.

Toutes les langues.

2.4 Dans les sites des pouvoirs publics et sociétés savantes

Francophone Anglophone
Amélie.fr National Cancer Institute :
https://www.cancer.gov/
HAS : Canadian task force :
https://www.has-sante.fr/portail/ https://canadiantaskforce.ca/
SEG - US preventive services task force :

https://www.sf-gynecologie. fi/ https://www.uspreventiveservicestaskforce.org/

American cancer society :

CNGOF : http//WWWCHgOffI‘/ https://WWW‘cancer'org/
Breastscreen Australia :
INCa : http://cancerscreening.gov.au/internet/screening/publishing.nsf/Content/breast-
https://www.e-cancer.fr/ screening-1
Soci¢té canadienne du cancer : National health service breast cancer screening program :
http://www.cancer.ca/fr- https://www.nhs.uk/

ca/7region=qc

Recherche systématique dans les différents onglets du site internet.
En cas de moteur de recherche avancée, les équations utilisées étaient :
« cancer du sein » et « outil d’aide a la décision » dans les sites francophones

« breast  cancer » AND  «decision aid» dans les sites anglophones
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ANNEXE B : Caractéristiques des outils inclus

* 1 sites internet de pouvoirs publics et de sociétés savantes

/: Donnée manquante N/A : Non applicable

représentés : 8

application : 1/ données

:2

la classe d'age
50-74 : 8

om de 'outil (premier auteur de 1'étude dont il | Création | Mise a 5 q P - q Tranche d'age| Nombre d'occurrences dans les trois types de
5 S a Pays Organisme/ Université Langues Format IDifférentes options A
st issu) /publication| jour (années) sources
IMammography, how to make the right decision for you Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie,
ﬁwomanmmzvv Y, e ¥ févr-18 / Etats-Unis Hadvard medical school anglais vidéo tous les ans ou tous les 2 ans, a partir de 40 ans 40-49 bases de données scientifiques : 1/google : 1 /autres* : 0
u 50 ans
National program for breast cancer screening janv-18 / Pays Bas National institute m.oa public | anglais, néerlandais, brochure papier et numérique Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie 50-75 bases de données scientifiques : 0/google : 1 /autres* : 0
health and the environment turque, arabe tous les 2 ans
Iwm.::é_mm. Breast owwnmn screening : when should I'start / mars-18 | Etats Unis (Idaho) Healthwise anglais site internet interactif Um _Eﬁq,_whzwiiomqwc hie 4 partir de 40 ans ou 40-50 bases de données scientifiques : 0/google : 4/autres* : 1
lhaving mammograms? [débuter a 1'age de 50 ans
Harding center for risk literacy fact wox. ¢ early detection of| 2017 mars-18 Allemagne Im:.r:m center for risk anglais site internet non interactif Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie 50-69 bases de données scientifiques : 1/google : 2/autres*: 0
reast cancer by mammography screening literacy fact box
. . - University of Wisconsin- | anglais (fiches patient |, . . L . o s . .
Imm_.EOmo_m_@:. Breast cancer screening shared decision 2016-2017 | mai-18 Etats-Unis Madison school of medicine disponibles en kit Eo_cm.a vidéos mmrwm patient, no_.gmm —wmw:mm._‘ ou ne pas réaliser la mammographie, 35-74 bases de données scientifiques :1 /google : 5 /autres* : 1
making toolkit (Schrager S) . professionnels, site internet interactif [tous les ans ou tous les 2 ans
& public health espagnol)
Lazris & Rifkin's risk-benefit characterization theater oct-16 / %H_NMMHM”% / anglais vidéo Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie / bases de données scientifiques: 1/google : 2/autres* : 0
Breast screening decisions. A mammogram decision aid [Débuter la mammographie 4 partir de 40 ans
= . ¢ 2014 sept-16 Etats-Unis Weill Cornel medical college anglais site internet interactif ftous les ans ou tous les 2 ans ou débuter a l'age 40-49 bases de données scientifiques : 3/google : 8/autres* :1
for women aged 40-49 (Elkin 2017)
de 50 ans
IMammogram questions to think about for women aged 40- . . . . s IRéaliser ou ne pas réaliser la mammographie, . I ) . .
49 (Saver 2017) 2013-2014 / Etats-Unis University of Massachusett anglais, espagnol vidéo kous les ans ou tous les 2 ans, & partir de 40 ans 40-49 bases de données scientifiques : 2/google : 1/autres*: 0
Breast cancer screening : It's your choice (Hersch 2015) 2013 2017 Australie University of Sydney anglais brochure papier et numérique WMN:HMM,.NOM:% pas réaliser la mammographie 50-69 bases de données scientifiques : 3/google : 3 /autres*: 0
Mammopad (Eden 2015) 2013 / Etats-Unis Oregon :mm:: w.:n science anglais application U‘m_uﬁmﬁ_w,mﬂwiiomnwn?m  partir de 40 ans ou 40-49 bases de données scientifiques : 2/google : 4/autres* : 0
university [débuter a 1'age de 50 ans
Should I continue getting mammograms after age 75 ? . IBeth Isracl Deaconess medicall . . - . X . _ . L ) . ..
(Schonberg 2014) / sept-13 Etats-Unis center Boston anglais brochure papier et numérique (Continuer ou arréter la mammographie >ou=75 bases de données scientifiques : 1/google : 2/autres* : 0
Should I continue getting mammograms ? For women age o i Beth Isracl Deaconess medicall . R . - . . . ~ e it .. ) .
75 to 84 years (Schonberg MM) 2013 aont-13 Etats-Unis center Boston anglais brochure papier et numérique ontinuer ou arréter la mammographie 75-84 bases de données scientifiques : 1/google : 3/autres* : 0
Should I continue getting mammograms ? For women age N . Beth Isracl Deaconess medicall . . - . A . _ . L 3 . ..
85 or older (Schonberg MM) 2013 aoat-13 Etats-Unis center Boston anglais brochure papier et numérique (Continuer ou arréter la mammographie >ou=285 bases de données scientifiques : 1/google : 2/autres* : 0
n_uws,om_. dussein- Vidéo sur les lignes directrices pour le 2011 / Canada Canadian task force anglais, francais vidéo on wvv__omc_,o : &@mn:c:o: de 40-74 bases de données scientifiques : 0/google : 2/autres* : 1
P recommandations d'experts
A amn._w_.o: aid for women between the ages of 38 and 48 2010-2011 / Etats-Unis Oregon sow:r m.:a science anglais site internet interactif _uwvﬁm_.,_mh:m:‘_:)_omqmu_ﬂm d partir de 40 ans ou 38-48 bases de données scientifiques : 1/google : 1/autres* : 0
(Scariati 2015) university ébuter a I'dge de 50 ans
wnmwmw cancer screening. ‘What would happen to women 2010 / Finlande Finnish office for health anglais, finnos, wzmdo_.m_m:_d d invitation au amﬁ_mﬁw%.o_‘mw:_mn et[Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie 50-69 bases de données scientifiques :1 /google : O/autres® : 0
articipating in screening ? (Pasternack 2011) technology visuel (papier et numérique) tous les 2 ans
Information on Ew_.d_:omzﬁrv\ for Ec:/ﬁ: wm.mm Ao and 2009 / Canada Public health agency of anglais, frangais brochure papier et numérique me:ww/q ou ne pas qo/w:mmq la mammographie 40-79 bases de données scientifiques : 0/google : 1/autres* : 0
lolder. A decision aid for breast cancer screening in Canada Canada tous les 2 ans ou tous les ans
IA decision aid for woman age 40 thinking about starting T P T e P IDébuter la mammographie a partir de 40 ans _ . e . 1 "
mammography screening (Mathieu 2010) 2007 2010 Australie University of Sydney anglais site internet interactif ltous les deux ans ou attendre 50 ans 40-49 bases de données scientifiques : 5/google : 11/autres
A aoo% ion aid for women mmoa 70 and older at their next / 2005 Australie University of Sydney anglais brochure papier et numérique (Continuer ou arréter la mammographic aprés 70 70-80 bases de données scientifiques : 5/google : 8/autres* : 1
screening mammogram (Mathieu 2007) lans
Personally relevant information about screening Etats-Unis . . - Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie, g . — . . ..
mammography (PRISM) 40s (Rimer 2001) 2001 2004 (Caroline du Nord) / anglais brochure papier et numérique lous les ans ou tous les 2 ans 40-49 bases de données scientifiques : 4/google :0/autres* : 0
Personally relevant information about screening Etats-Unis Sl . - o s . . . Lo Aoonele - ..
mammography (PRISM) 50s (Rimer 2001) 2001 2004 (Caroline du Nord) / anglais brochure papier et numérique Réaliser ou ne pas réaliser la mammographic 50-59 bases de données scientifiques : 4/google : 0/autres* : 0
Brochure DECIDEO (Bourmaud 2016) / / France Ademas-69 »S:omﬁm%“ﬂ“n:o: en brochure papier et numérique ”MH_WW% M:Nw pas réaliser la mammographie 50-74 bases de données scientifiques : 2/google : 0/autres* : 0
Decide 2 screen ! (Schapira 2016) / / Etats-Unis University of Pennsylvania anglais site internet interactif Uwvima,_wh:wa_:cmqws?@ d partir de 40 ans ou 35-49 bases de données scientifiques : 0/google : 1/autres* : 0
[débuter a 1'age de 50 ans
[The Lee-Schonberg index (Schonberg 2016) / / Etats-Unis / anglais site internet interactif Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie >ou =50 bases de données scientifiques : 1/google : 1/autres* : 1
Breast cancer screening decision aid - BC Agency care / / Owsma,w Aﬁn_civ_m. / anglais site internet interactif —wmw:mm._‘ ou ne pas réaliser la mammographie 40-74 bases de données scientifiques : 0/google : 1/autres* : 0
Britannique) tous les 2 ans
My breasts my test / / Canada Société canadienne du cancer anglais, frangais site internet interactif Réaliser ou ne pas réaliser la mammographie / bases de données scientifiques : 0/google : 1/autres* : 1
Risques et bénéfices / / Canada Canadian task force anglais/ frangais visuel papier et numérique ”MH_MW% M:Mm pas réaliser la mammographie 40-74 bases de données scientifiques : 0/google : 4/autres* : 1
My personnal decision / / Etats-Unis University of New Hampshire / / / / bases de données scientifiques : 0/google : 1/autres* : 0
Lawrence 2000 / / Etats-Unis / / / / / bases de données scientifiques : 1/google : 0/autres* : 0
[Brochures papiers et numériques : Outils IBases de données scientifiques : 20 outils (dont
France : 1 outil 10/ Sites internet interactifs : 8/ N—— 5 retrouvés uniquement dans les bases de
T A o . . T o . P R . £
INombre d'outils : 29 2001-2018 ~ / nombre de _ Nombre d .c:Em en w:_gm : 4/ Vi .m:m_m 8 N.\ Kit : 1/ site ~ I'ensemble de now:»»mv / Google : 24 outils (dont *m —.»:.o:.ﬁm
pays francais : 5 linternet non interactif : 1/ luniquement dans Google) / Autres* : 9 outils

(dont 4 non retrouvés dans les bases de données
scientifiques)
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ANNEXE C.1 : Grille de lecture (critéres de PIPDAS et de la HAS)

Critéres
Dimensions de
Outils (voir Annexe C.3,
de PIPDAS | I'IPDAS e utils (voi xe C3)
version 4.0
01 [02(03| 04 0.5 06 [0.7|08| 09 [0.10{0.11{0.12|0.13|0.14| 0O.15 016 |0.17 |0.18|0.19| 020 | 021 | 022 |0.23 [ 0.24 | 025 | 026 027
1- L’outil d'aide a la décision décrit I’état de santé ou le
probléme (intervention chirurgicale, traitement ou examen de oui | oui | oui oui oui oui oui | oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui non oui oui oui
dépistage) pour lequel une prise de décision est requise
2- L’outil d'aide a la décision énonce explicitement la décision . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
i prendre oui | oui | oui | non oui non | oui | oui | oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui non oui oui oui
Critéres de | 3- L’outil d’aide a la décision décrit les options possibles pour . . . . . . . . . . . . . . . . . ) . . . . .
Y FRPTET oui | non | oui | oui oui oui | oui | oui | oui oui | oui oui oui | non oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui
qualification | la décision a prendre
4- L’outil d'aide a la décision décrit les aspects positifs . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .
- oui | oui | oui | oui oui oui | oui | oui | oui oui | oui oui oui | non oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui oui
(bénéfices et avantages) pour chaque option
5- L’outil d'aide & la décision décrit les aspects négatifs
(risques, effets secondaires et inconvénients) pour chaque oui | oui | oui | oui oui oui | oui | oui | oui oui oui oui oui | non oui oui oui oui oui non non non oui oui non oui oui
X option
Informations 6- L’outil d'aide a la décision présente avec autant de détails
O:R_dm .n_o les aspects nmm:_mm et :nmw,:mm de chaque ch:on A.ﬁwn mxw:%_w : 4 4 4 3 4 ) 3 ) 4 / 4 4 4 4 4 5 4 4 4 3 3 3 4 4 5 4 3
certification | polices de méme taille, méme ordre de présentation, mémes
données statistiques)
. q.u L’outil d wao ala aon_m,_on décrit _o<o_::n.u= BmE_\o.:o de 4 RN 4 4 2 3 4 4 4 4 4 4 1 4 1 4 4 4 3 3 5 3 1 1 1 )
Critéres de | I'état de santé ou du probléme en cas de non intervention
lite e —— 5
qualite 8- L'outil a.mﬁm a _mﬁmo._m_o: permet la comparaison des 4 P 4 4 4 3 1 P 4 4 4 4 4 1 4 5 4 3 4 P P 3 3 3 3 4 P
aspects positifs et négatifs de chaque option possible
9- La temporalité de la décision et son degré d’urgence sont-ils . . . . . . .
. a0 oui | non | non | non non non | oui | oui | non / non | non | non | non non non non oui oui oui oui non non | non | non non non
Criteres precises ¢
HAS 10- Le caractére réversible ou non de la décision est-il oui dans . . .
e non | non | non | non S non | non | non | non | non | non | non | non | non non oui non oui oui non non non non | non | non non non
précisé ? la vidéo
11- L'outil d'aide a la décision fournit des informations sur les
conséquences possibles de chaque option (c'est a dire les 3 3 4 3 4 3 1 4 4 / 3 4 4 2 4 4 3 4 4 3 3 3 4 2 3 4 3
conséquences probables des décisions)
_N.. L'outil d' _n_w m la u.mo,_w_o: Sp _mn‘_w population de 4 P 4 1 4 1 4 4 4 4 3 3 3 4 4 5 4 4 4 4 4 1 4 3 4 4 3
patients pour qui s'appliquent ces conséquences
2 4 (abs* 2 (abs* 2 2 3 (rel** | 3 (abs*
13- L’outil d'aide a la décision spécifie le taux d'éveénements 4 1 4 3 4 (abs®) (abs* 1 4 4 / 3 3 3 NA et et 3 4 4 3 3 (rel** 3 2 (rel** et et
des conséquences possibles de chaque option (abs*) : et (abs*) quelques | quelques | (abs*) | (abs*) | (abs*) | (rel**) | (rel**) et (abs*) | (abs*) | et | quelques | quelques
» Critéres de i _ __ ___ rel**) rel**) rel**) abs*) abs*) | abs*) rel**)
Statistiques qualité 14- L'outil d'aide a la décision permet a I'utilisateur de
comparer _wm m‘mn:mzom)m de survenue des conséquences de 5 |nal 4 4 4 1 1 1 4 / 4 4 4 NA 4 1 4 4 4 4 4 3 4 5 5 1 5
chaque option sur la méme période de temps (quand cela est
possible)
15- L’outil d'aide a la décision permet a 'utilisateur de
comparer les ?mg:m.:.nmw de m:awmszﬁamw conséquences de 5 |nal 4 4 4 4 5 1 4 / 4 4 4 NA 4 1 4 4 4 4 4 3 4 4 5 1 3
chaque option en utilisant le méme dénominateur (quand cela
est possible)
_0w L c—:.: d'aide a _.m mon_man 3:5:.158:% modes de 4 5 4 4 4 4 4 3 4 4 4 4 4 NA 5 3 4 4 4 5 5 3 4 3 5 5 4
I ion des statistiques (mots, chiffres, diagrammes...)
Critére de | 17- L’outil d'aide a la décision décrit le vécu des conséquences . . . . . .
e . . . . non | non | non | non oui non | non | oui | non / oui oui oui oui non non non non non non non non non | non | non oui non
qualification | de chaque option (physique, psychologique, sociale)
2 dans le
site
Les <M~_mmn~“m du Critére de 18- L'outil d'aide & la décision demande au patient de réfléchir M»M«MM_M_M
p alité aux aspects négatifs et positifs des options qui lui importent le 4 1 4 1 la <Em‘m 2 4 4 1 4 4 4 4 3 4 2 4 4 4 4 4 4 4 1 1 4 1
qu plus (implicitement ou explicitement) et les
fiches
patients
woy L o::‘_ d'aide a la décision fournit un processus de décision 5 1 4 1 4 1 4 3 1 4 4 4 4 1 4 5 4 4 4 4 4 4 3 1 5 4 1
Accompagne- | Critéres de ctape par ctape
ment :m:,a 20- L’outil d'aide a la décision inclut des outils comme une
q feuille de travail ou une liste de question a utiliser au cours de 1 1 4 1 4 1 4 1 1 4 4 4 4 1 4 1 4 4 4 4 4 4 3 1 2 4 1
la discussion avec le praticien

*: Valeur absolue
** : Valeur relative
/ : Donnée manquante
N/A : Non applicable




ANNEXE C.2 : Grille de lecture (suite)

Dimensions de
PIPDAS

Critéres de
PIPDAS
version 4.0

Items

Outils (voir Annexe C.3)

0.2

03

04

0.5

0.6

0.7

0.8

09

0.10

0.11

0.12

0.13

0.14

0.15

0.16

0.17

0.18

0.19

0.20

0.21

0.22

0.23

0.24

0.25

0.26

0.27

Processus de
développement

Criteres de
qualité

21- Le processus de développement comprenait une évaluation des
besoins avec les patients

/

/

/

22- Le processus de développement comprenait une évaluation des
besoins avec les professionnels de santé

23- Le processus de développement comprenait une relecture de I'outil
par des patients non impliqués dans son élaboration

24- Le processus de développement comprenait une relecture de I'outil
par des professionnels non impliqués dans son élaboration

25- L'outil d'aide a la décision a été testé sur le terrain par des patients
confrontés a la décision

N/A

26- L'outil d'aide a la décision a été testé sur le terrain par des
professionnels qui conseillent des patients confrontés a la décision

N/A

Preuves
scientifiques

Criteres de
certification

27- L’outil d'aide a la décision (ou les documents associés) fournit les
références des preuves scientifiques citées

28- L’outil d'aide a la décision (ou les documents associés) fournit sa date
de publication ou de production

29- L’outil d'aide a la décision (ou les documents associés) fournit sa
politique de mise a jour

N/A

N/A

N/A

N/A

30- L’outil d'aide a la décision fournit des informations sur le niveau
d’incertitude de survenue des événements ou des conséquences des
décisions (par exemple en donnant une fourchette ou en utilisant une
phrase comme "notre meilleure estimation est ...")

Criteres de
qualité

31- L'outil d'aide a la décision (ou les documents associés) décrit
comment les preuves scientifiques ont été sélectionnées ou synthétisées

32- L'outil d'aide a la décision (ou les documents associés) décrit la
qualité des preuves scientifiques utilisées

Critére HAS

33- L'outil d'aide a la décision décrit les incertitudes pour chaque option

non

non

Transparence

Critére de
certification

34- L’outil d'aide a la décision (ou les documents associés) fournit des
informations & propos du financement de son développement

Critére de
qualité

35- L'outil d'aide a la décision inclut l'identification ou les qualifications
des auteurs/ développeurs

Langage clair

Critere de
qualité

36- L’outil d'aide a la décision (ou les documents associés) indique le
niveau de lisibilité (en utilisant une ou plusieurs échelle(s) disponible(s))

Evaluation de
Poutil et de son
efficacité

Critéres de
qualité

37- 11 existe des preuves que I’outil d'aide a la décision améliore
I’adéquation entre les préférences du patient informé et I’option choisie

38- 1l est établi que l'outil d'aide a la décision améliore les connaissances
du patient sur les caractéristiques des options possibles

Le test de
dépistage

Critéres de
certification

39- L’outil d'aide a la décision décrit ce pourquoi le test est congu

40- Si le test détecte une anomalie, I’outil d'aide a la décision décrit les
prochaines mesures habituellement prises

41- Si le test ne détecte pas anomalie, 1’outil d'aide a la décision décrit la
prochaine étape envisageable

42- L’outil d'aide a la décision informe des conséquences de la détection
d’un état ou d’une maladie qui n’aurait jamais causé de probléme si le
dépistage n’avait pas été fait (biais de délai)

Criteres de
qualité

43- L'outil d'aide a la décision comprend la probabilité d'obtenir un
résultat vrai-positif au test

44- L'outil d'aide a la décision comprend la probabilité d’obtenir un
résultat vrai-négatif au test

45- L'outil d'aide a la décision comprend la probabilité d'obtenir un
résultat faux-positif au test

46- L'outil d'aide a la décision comprend la probabilité d'obtenir un
résultat faux-négatif au test

47- L'outil d'aide a la décision décrit la probabilité que la maladie soit
détectée avec ou sans recours au test

/ : Donnée manquante
N/A : Non applicable
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ANNEXE C.3 : Analyse libre des outils

Mammography, how to make the right decision for you

Cet outil réussit a étre accessible grace a son format vidéo, tout en ayant un contenu basé sur des preuves scientifiques solides. Vidéo concise (durée Smin35). Mais en méme temps, beaucoup d'informations en peu de temps. Pas de parti pris. La décision a prendre est

bien amenée. Bon outil mais répondant a une problématique du dépistage au Etats-Unis (difficilement extrapolable ailleurs).
0.2 |National program for breast cancer screening Cet outil n'est pas un outil d'aide a la décision partagée mais un document d'information envoyé avec la lettre d'invitation au dépistage. Description détaillée et pratique du déroulement du dépistage. Peu de place pour la réflexion personnelle.
03 Healthwise. Breast cancer screening : when should I start | Les deux options dans cet outil sont : commencer le dépistage a 40 ans ou 50 ans. Outil exhaustif. La qualité des preuves scientifiques est mentionnée. L'outil suggére qu'en cas de probléme de santé ne permettant pas de supporter les traitements, un dépistage n'est
: having -ams? probablement pas nécessaire. Cet outil permet a la patiente d'évaluer les connaissances acquises. Cet outil valide tous les criteres définis par l'institut de recherche de I'Hopital d’Ottawa : https://decisionaid.ohri.ca/Azsumm.php?ID=1389.
04 Harding center for risk literacy fact box : early detection | Comparaison du nombre de décés par cancer du sein et par tous types de cancer confondus. Certains chiffres sont calculés pour une tranche d'dge a partir de 40 ans, d'autres a partir de 50 ans, sans que I'on sache lesquels. Possibilité d'imprimer le schéma de la "fact
" | of breast cancer by aphy screening box" pour 'utiliser en tant que support de la discussion avec la patiente.
Outil a la fois pratique et complet. Site internet interactif : L'outil inclut une définition de la décision partagée. Vraiment congu comme un outil a utiliser au cours de la consultation. Possibilité d’intégrer dans le dossier médical une note récapitulative résumant le
. . . risque personnel de cancer du sein et la décision prise ensemble (médecin et patiente). Possibilité d'imprimer une feuille récapitulative pour la patiente. Deux encarts pour commentaires libres. Les conséquences des différentes options sont facilement comparables de
HealthDecision. Breast cancer screening shared decision- PP . e . . PRI P y . . . L . N, . L o .
0.5 making toolkit (Schrager S) manicére visuelle. Pas de support permettant de clarifier les valeurs et préférences du patient. Calculateur de risque intégré. Explications sur l'autopalpation des seins et I'examen clinique des seins. Vidéos : Permettent la formation du praticien a la décision partagée et
2 8 I'information du patient sur le dépistage du cancer du sein. Matériel éducatif pour patient et pour professionnel : Résumé bien fait sur la décision partagée pour le professionnel. Une fiche de réflexion personnelle pour la patiente. Cet outil valide tous les critéres
définis par I'Institut de recherche de I'Hopital d'Ottawa : https://decisionaid.ohri.ca/Azsumm.php?ID=1881.
0.6 | Lazris & Rifkin's risk-benefit characterisation theater L'image du Eo‘.w:.o vm::@ﬁcsm représentation concréte des valeurs chiffrées. Le format vidéo et sa briéveté (2 min 20) rend I'outil facilement accessible ; d'autant plus qu'il est disponible sur une plate-forme de vidéos en ligne. Manque de rigueur scientifique (pas de
sources des chiffres avancés).
Outil créé dans un contexte américain : absence de consensus des sociétés savantes concernant les recommandations de dépistage pour la tranche d'age 40-49 ans. La non-participation au dépistage n'est pas envisagée explicitement. Site anonyme. Possibilité de
0.7 Breast screening decisi A ision aid sauvegarder sa réflexion et d'y revenir sous un pseudonyme. Il est précisé qu'il n'y a pas de mauvaise solution. Possibilité de partage sur les réseaux sociaux. Intégre un calculateur de risque de développer un cancer du sein a 5 ans (modéle de Gail). Renvoi fréquent
" | for women aged 40-49 (Elkin 2017) vers une discussion avec son médecin traitant. Présentation des données chiffrées sous forme de diagramme, de symboles et de texte. Possibilité de comparaison rapide et visuelle des données chiffrées entre les différentes options. Donne des conseils pour diminuer
son risque de cancer.
. . Cet outil a été congu pour améliorer la compréhension des patientes quant aux recommandations de 2009 de 1'US Preventive Services Task Force. Il répond donc a des besoins américains et il est difficilement extrapolable ailleurs. De plus, le discours est
08 Mammogram questions to think about for women aged lontai if dans | d dations de I'US P ive Services Task F 1 dations de I'American C Society. C il est inté ilimplique | N s dial sdeci .
8 | 40.49 (Saver 2017) volontairement persuasif dans le sens des recommandations de I'US Preventive Services Task Force et contre les recommandations de I'American Cancer Society. Cet outil est intéressant car il implique la patiente & travers un dialogue entre un médecin et sa patiente.
En revanche la vidéo est un peu trop longue et apporte beaucoup d'informations. A noter que le schéma a la 10¢éme minute n'est pas clair.
. 8 . L'outil précise qu'il n'existe ni bonne ni de mauvaise décision quant a réaliser la mammographie. Il écrit explicitement qu'en cas de symptomes la patiente doit consulter son médecin. Cet outil est congu comme un outil d'aide a la décision informée et non partagée.
0.9 |Breast cancer screening : It's your choice (Hersch 2015) . ., " . . - . S .\ . y
Un paragraphe explique la différence entre les faux-positifs et les surdiagnostics. L'outil comprend un glossaire des mots complexes. Illustration a I'aide d'un exemple du surdiagnostic.
0.10 | Mammopad (Eden 2015) Nous avons trouvé qu'une version incompléte de I'outil. Mais il s'agit du méme outil (plus abouti) que « A decision aid for women between the ages of 38 and 48 (Scariati 2015)”. 11 s'agit d'une application. L'outil utilise une technologie "Text-to-Speech" permettant
. P un accés aux personnes malvoyantes. Cet outil est congu pour la décision partagée. A noter que les expressions statistiques (par exemple "faux-positif") ont été retirées par soucis d'accessibilité au grand public.
< . . Outil adapté a une population de patientes agées avec une approche gériatrique et un désir de prise en charge globale. Prise en compte des spécificités de cette tranche d'age : espérance de vie a 75/80/85/90 ans, incertitude de l'impact des facteurs de risques familiaux.
Should I getting ams after age 75 ? oo s B R 5 > . . . . e A a4 . . - 2 P .
0.11 L'outil est confus a propos des niveaux de risque a cet age. Diagramme qui compare la mortalité par cancer du sein avec les autres causes de déces a cet dge. Bibliographie trés fournie et description de la synthése des preuves scientifiques. La fiche de travail
(Schonberg 2014) o s . . o R N ; N e . e Al
personnel permet d'estimer le bénéfice de la mammographie en fonction de I'état de santé global de la patiente. Outil congu pour étre facile a lire et en format papier afin de faciliter I'accés aux personnes dgées.
012 Should I i getting ams ? For women age | Cet outil est une version améliorée de I'outil de Schonberg 2014. Ce dernier ayant été scindé en deux tranches d'dge : 75-84 ans et > ou = 85 ans. Les niveaux de risque sont plus précis. Les surtraitements sont abordés de maniére explicite. Adaptation des chiffres
) 75 to 84 years (Schonberg MA) avancés en fonction de la tranche d'age.
0.13 Should I i getting ams ? For women age | Cet outil est une amélioration de I'outil de Schonberg 2014. Ce dernier ayant été scindé en deux tranches d'age : 75-84 ans et > ou = 85 ans. Les niveaux de risque sont plus précis. Les surtraitements sont abordés de maniére explicite. Adaptation des chiffres avancés
) 85 or older (Schonberg MA) en fonction de la tranche d'age.
0.14 Cancer du sein-Vidéo sur les lignes directrices pour le Cette vidéo a pour but d'expliquer aux femmes les nouvelles recommandations du Groupe d'Etude Canadien sur les Soins de Santé Préventifs (GECSSP). Il encourage a une prise de décision partagée concernant le dépistage du cancer du sein, mais ne constitue pas
* 7 | dépistage en lui-méme un outil d'aide a la décision. Aucune donnée chiffrée n'est avancée.
Cet outil a été créé dans le cadre d'une étude d'intervention évaluant les connaissances et l'intention de réaliser une mammographie de dépistage avant/apres exposition a un outil d'aide a la décision. Il n'est donc pas utilisable dans son état actuel en situation réelle.
o.15 A decision aid for women between the ages of 38 and 48 Durant le parcours de I'outil, la patiente peut stopper sa lecture et la reprendre plus tard, a I'endroit ot elle I'avait laissé. Les résultats de la mammographie sont présentés sous forme d'arborescence simplifiant la compréhension. La feuille de travail est bien congue et
*"7 | (Scariati 2015) oblige a la réflexion (étiquettes a classer dans 3 boites de différents niveaux d'importance, laisse un espace pour noter en texte libre les questions a aborder en consultation). Commentaires sur la prévention primaire des cancers en général. Possibilité d'imprimer la
feuille de travail et un résumé des données. L'outil interroge la patiente sur les pressions extérieures et le soutien de I'entourage qui sont susceptibles d'influencer sa décision. Cet outil est le prototype de MammoPad.
0.16 Breast cancer screening. What would happen to women Cet outil a I'avantage d'étre concis et simple. En revanche, il manque certaines données chiffrées et quelques schémas explicatifs. Intéressant de souligner le ton neutre et bienveillant de cette lettre d'invitation au dépistage. L'envoi de I'outil d'aide a la décision avec la
""" | participating in screening ? (Pasternack 2011) lettre d'invitation permet une large diffusion.
—:?::w:o:.o.: ?—s..d—:emgﬂ—_% for women ww.m.__ ms and Cet outil est aussi disponible en francais. Des diagrammes en barre permettent de comparer les décés par cancer du sein et les autres causes de déces, avec ou sans dépistage. Cet outil présente des probabilités pour chaque tranche d'age (40-49/50-69/70-79 ans). Ton
0.17 | older. A decision aid for breast cancer screening in description des données chiffré ces d o
Canada neutre et description des données chiffrées avancées de manicre transparente.
0.18 A decision aid for women aged 40 thinking about starting | Peu d'information sur les traitements et les surtraitements. Donne des liens vers des calculateurs de risque de cancer du sein. Précise au début la durée de visite du site (30 min). Il précise aussi que l'outil est sans demande d'identification et sans demande d'adresse
) mammography screening (Mathieu 2010) mail. Pas de définition de la mammographie. Deux exemples d'utilisation de la feuille de travail. Feuille de travail qui ne reformule pas les choses différemment (pas d'idée nouvelle).
0.19 A decision aid for women aged 70 and older at their next | Lien vers calculateur de risque de cancer du sein. L'outil précise qu'il n'y a pas de bonne et mauvaise décision mais un choix personnel a faire. Mise en balance du risque de cancer radio-induit et du bénéfice du dépistage. Le surdiagnostic et surtraitement sont bien
"7 | screening -am (Mathieu 2007) imagés par un schéma clair. La feuille de travail est bien faite. Outil simple et facile d'utilisation, police suffisamment grande pour étre lisible (adapté a une population cible dgée). Bon outil. Plutt orienté "décision informée" que "décision partagée".
0.20 Personally relevant information about screening Cet outil a été rédigé il y a 17 ans. 1l s'inscrit donc dans un contexte différent. Les experts américains recommandaient de commencer le dépistage a 40 ans et de réaliser une mammographie tous les ans ou tous les deux ans. L'outil n'aborde pas les surdiagnostics et
" | mammography (PRISM) 40s (Rimer 2001) les surtraitements qui étaient pourtant déja décrits dans la littérature publi¢e. Bien qu'ancien, cet outil incite 4 une décision partagée. Outil qui incite a la participation au dépistage. Cet outil n'a ét¢ utilis¢ que dans le cadre d'une étude d'intervention.
Personally relevant information about screening A i >
.21 . M 1 che d -
(@) mammography (PRISM) 50s (Rimer 2001) éme contenu, adapté a la tranche d'age 50-59 ans
Cet outil frangais aborde les problématiques et 'organisation du dépistage en France (dépistage organisé/individuel, prise en charge des frais et déroulement). Il apporte des chiffres concernant la lourdeur des traitements en fonction de la réalisation ou non du
0.22 | DECIDEO (Bourmaud 2016) déni N S - . N PRSP . . N N :
épistage. De méme le taux de rechute en fonction de la taille du cancer au moment du diagnostic est donné. Difficulté pour comparer les chiffres entre eux. Pas de mention des surdiagnostics et des surtraitements.
Les deux options dans cet outil sont : commencer le dépistage a 40 ans ou a 50 ans. Il intégre un calculateur de risque et considére que le risque personnalisé est 1'élément principal a prendre en compte dans la décision. Les avantages et les inconvénients du dépistage
0.23 | Decide 2 screen ! (Schapira 2016) par mammographie sont moins développés et pésent moins dans la balance bénéfice-risque. Utilisation du site internet intuitive. Présentation des chiffres dans le "sens optimiste" (par exemple : 990 femmes sur 100 n'auront pas de cancer du sein.) Cet outil comprend
des récits de patientes.
0.24| The Lee-Schonberg index (Schonberg 2016) munﬁ outil permet de prendre en compte emmuo‘wmﬁnm de vie dans _.m balance bénéfice-risque mwcm le cadre du dépistage du cancer du sein. Cet outil est congu pour une prise de décision partagée, mais s'adresse en premier lieu a un professionnel de santé. Cet outil a
I'avantage de replacer la problématique du dépistage dans la prise en charge globale du patient.
. . L'option de ne pas faire la mammographie n'est pas envisagée. Les surdiagnostics et les surtraitements ne sont pas abordés. Outil pratique a utiliser en consultation car un calculateur de risque calcule le risque personnel de cancer du sein. Il tient sur une page. Outil
0.25 | Breast cancer screening decision aid - BC Agency Care Pt pas | ! nographie N'est pas envisag urciagnost surtraite nt pas abordes. Qutll prafique a utiliser en consultati un cafeutateu 1squ u que p T du s ur une page. Outl
basé sur des statistiques propres a la Colombie-Britannique et donc difficilement extrapolable ailleurs. Possibilité d'imprimer la feuille récapitulative a la fin.
0.26 | My breasts my test Lien vers une prise directe de rendez-vous pour la mammographie. Les facteurs de risque ne sont pas classés en facteurs majeurs et mineurs. Un onglet informe des précautions prises pour préserver l'intimité de la patiente au cours de I'examen. Il faut commencer la
- y y lecture du site par la question "pourquoi subir une mammographie ?" pour avoir l'intégralité¢ de I'outil. Rappel imagé des symptomes du cancer du sein devant amener a consulter.
0.27| Risques et bénéfices Visuel qui peut servir facilement de support pour la prise de décision partagée au cours d'une consultation. Les trois fiches peuvent aussi permettre une comparaison entre tranche d'age. Il existe une version frangaise qui comporte des erreurs de traduction et une

erreur numérique.
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ANNEXE D.1 : Références mentionnées a titre indicatif

Date de . [T Tranche
Ve Date de AR Organisme a 1'origine de VA Cause de non
Nom de I'outil Pays . L. mise a Langues Format e d'age . .
publication . 1'outil/ auteur 2 inclusion
jour (années)
anglais, chinois,
tchéque, frangais,
gujarati, hindi,
NHS breast screenine - Rovaume- latvian, lithuanien, brochure papier et
. cnng - yau 2013 2018 népalais, polonais, numérique, mp3 audio National health service 50-70 Décision éclairée
helping you decide (1) Uni . . . .
portugais, punjabi, | (anglais), grande police
roumain, russe,
slovaque, somalien,
espagnol, urdu
NHS breast screening .
rogram. Over 70 ? You can | Royaume- . 3303.:8 papier et . . .. .
pr ’ o . 2018 2018 anglais numérique, grande National health service >ou=70 | Décision éclairée
still have breast screening if Uni )
police
you choose (2)
Breast screening an casy Royaume- brochure papier et
guide about a health test for yau 2018 / anglais - pab National health service >ou=50 | Décision éclairée
Uni numérique
women aged 50 and over (3)
Eléments d’information & .
L . 1. Travail
intégrer dans les outils de schémas 4 intéerer dans KCE centre fédéral celiminaire pour
communication sur le Belgique / 2013 francais, néerlandais & d'expertise des soins de 40-79 PICHIIIN: m
L . un outil , la création d’un
dépistage du cancer du sein santé
OAD
(4-7)
Prévention et dépistage des
cancers du sein. Pour France 2018 / frangais site internet interactif Institut national du cancer Tout 4ge | Décision éclairée
s'informer et décider (8)
Dépistage des cancers du brochure papier
sein. S'informer et décider France 2017 / francais , papiet, Institut national du cancer 50-74 Décision éclairée
©) numérique
BreastScreen and you.
Information about . Australie / / anglais USQER papier ot Breast screening Australia 50-74 Décision éclairée
mammography screening numérique
d0)
Les deux schémas de Jean France 2015 N/A frangais schéma numérique N/A 50-70 Simples schémas
Baptiste Blanc (11) ¢ q P
Screening for breast cancer Danemark 2008 2012 anglais brochure papier et The Nordic Cochrane center 50-69 Décision éclairée

with mammography (12)

numérique
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ANNEXE D.2 : Références mentionnées a titre indicatif

.. Date de Date de Organisme a ’origine de ,HHMEQS Cause de non
Nom de ’outil Pays . L. c e Langues Format . e d’age (en . .
publication | mise a jour Poutil/ auteur \ inclusion
années)
Toutes
Guide personnel d'aide a la . . pathologies, pas
décision pour deux (Ottawa) Canada 2015 / frangais, anglais fiche p apier ot The Oﬁmswm hospital N/A spécifique du
numérique research institute (OHRI) P
(13) dépistage du
cancer du sein
Informationen zum brochure papier et Gemeinsamer
mammographie-screening | Allemagne 2010 / allemand ' bab 50-69 Allemand
(14, 15) numérique Bundesausschuss
Dépister le cancer du sein ?
Une décision qui appartient France / / frangais, anglais brochure numérique Cancer rose / Décision éclairée
a chaque femme (16)
Mammographie de francais ct
L grap France 2016 / esperanto + 9 sous- vidéo Cancer rose / Décision éclairée
dépistage, oui ou non ? (16) .
titrages
La deteccion precoz del Espagne 2004 / espagnol U%:m:w@.m?ﬁ et Instituto de salud Carlos IIT 50-69 Décision éclairée
cancer de mama (17,18) numérique et espagnol
Soll ich am mammographie-
Screening-Programm Allemagne / 2014 allemand brochure numérique Universitat Bielefeld 50-69 Allemand
teilnehmen? (19,20)
The breast cancer risk Etats-Unis / / anglais site internet interactif National Cancer Institute 35-85 O&o&maﬁ de
assessment tool (21) risque
Calculateur de
MammoRisk (22) France / / wmb.nm:m“ anglais, Jogiciel professionnel Société StatLife et hopital / risque et adressé
italien, espagnol Gustave Roussy seulement aux
professionnels
Quel est mon risque? (23) Canada 2014 2018 francais, anglais site internet interactif Action cancer Ontario Toutes Om_o&mﬁoﬁ de
femmes risque
Savoir pour décider,
Dépistage des femmes de 50 France 2018 N/A francais visuel Cancer Rose 50-74 Décision éclairée

a 74 ans (16)

N/A : Non applicable
/ - donnée manquante
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